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POVZETEK 
Izhodišča: Pripoved o izkušnji bolezni epilepsije prikaţe njeno vlogo in pomen v ţivljenju 
posameznika. Epilepsija je kronična nevrološka bolezen, ki vpliva na mišljenje, čustvovanje, 
doţivljanje in posredno na vedenje osebe z epilepsijo (OZE). Iz dosedanjih študij ni znano, 
kako OZE zasnuje svojo pripoved o bolezni oziroma ali bolezen vpliva na zasnovo njene 
pripovedi. Zanimalo me je, ali je zasnova pripovedi o bolezni povezana z doţivljanjem 
posameznikovega poloţaja v druţbi in njegovo socialno vključenostjo. Epilepsija lahko 
spremeni druţbeni poloţaj OZE in njeno doţivljanje socialne vključenosti. Zato sem ţelela še 
izvedeti, ali je obvladovanje bolezni povezano z doţivljanjem socialne vključenosti OZE. 
Hipotezi: Zasnova zgodbe predstavlja, kako OZE doţivlja lastno socialno vključenost (H1). 
Obvladovanje epilepsije vpliva na doţivljanje socialne vključenosti OZE (H2).   
Metoda: Zasnova raziskave je fenomenološka (kvalitativna). Metoda zbiranja pripovedi o 
bolezni je bil polstrukturirani intervju. V raziskavo so bile vključene polnoletne osebe z 
diagnozo epilepsija. Kandidate za raziskavo sem vključevala po vzorcu 'sneţne kepe'. Ta 
metoda je primerna za zbiranje kandidatov iz teţje dosegljivih ciljnih skupin. V raziskavo 
sem vključila 21 OZE. Pogovore sem z dovoljenjem sogovornikov posnela, jih prepisala in 
jim zapise poslala v potrditev. Sledila je vsebinska analiza v programu Word, za potrebe 
kategorizacije in interpretacije podatkov pa analiza v programu NVivo. Nato sva dve osebi 
po načelu induktivne metode podatke kodirali in kategorizirali, sledila je interpretacija 
rezultatov. 
Rezultati: Zasnove pripovedi so pokazale, da OZE v središče svoje pripovedi o bolezni 
postavljajo izkušnjo (dogodek) iz preteklosti, ki ni neposredno povezan z epileptičnim 
napadom, ampak zadeva socialno ţivljenje OZE. Zasnove prikazujejo spremembe, ki jih je 
epilepsija prinesla v ţivljenje OZE. Te spremembe zadevajo v vseh primerih postavljenih 
zasnov socialne vidike ţivljenja OZE. Osvetljujejo spremembe ţivljenja z boleznijo in teţave, 
s katerimi se OZE najpogosteje srečujejo na druţbenem področju. Boljše obvladovanje 
epilepsije se kaţe v vključevanju OZE v skupnostne aktivnosti, močnejši socialni mreţi in 
zmanjšanem strahu pred prihodnostjo. OZE, ki bolje obvladujejo bolezen, se izogibajo 
potencialnim dejavnikom, ki bi lahko negativno vplivali na potek bolezni. Naučile so se 
ţiveti z boleznijo in sproti vgrajujejo spremembe, ki jih prinaša bolezen v njihovo ţivljenje. 
Pomemben dejavnik, ki vpliva na doţivljanje socialne vključenosti OZE je stigma bolezni.  
Zaključki: Pripoved o izkušnji bolezni je pokazatelj subjektivnega doţivljanja ţivljenja z 
epilepsijo. Zasnova pripovedi kaţe, da posledice epilepsije segajo onkraj medicinskega 
področja in zadevajo predvsem psihosocialne vidike epilepsije. OZE obvladovanje teh 
vidikov predstavlja večji izziv kot obvladovanje samih epileptičnih napadov. Zasnove so 
neposredno povezane z doţivljanjem socialne vključenosti OZE. Osveščanje o epilepsiji je 
zato ena pomembnejših nalog za boljšo socialno vključenost OZE. 
Ključne besede: pripoved, epilepsija, zasnova pripovedi, socialna vključenost, obvladovanje 
bolezni 
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ABSTRACT 
Introduction: A narrative describing the experience of epilepsy shows how this disorder 
affects the life of an individual. Epilepsy is a chronic neurological disorder, which affects a 
person‟s mind-set, feelings, and experiences. Epilepsy has an indirect effect on the behaviour 
of persons with epilepsy (PWE). Existing research does not show how PWE devise their 
narrative on the disorder or how the disorder itself affects the design of the narrative. I was 
interested in how the design of the narrative is connected to the individuals‟ experience of 
their social position and their social inclusion. Epilepsy can change the social position of 
PWE and their experience of social inclusion. This is why I wanted to explore whether 
epilepsy management is related to PWE‟s experience of social inclusion. 
Hypotheses: The design of the narrative shows how PWE experience their social inclusion 
(H1). Successful epilepsy management has an effect on PWE‟s experience of social inclusion 
(H2).   
Methods: I took a phenomenological (qualitative) approach to research. Semi-structured 
interviews were used to collect data on the design (plot) of the narratives. Only persons who 
had a diagnosis of epilepsy and who were of age were included as study participants.  
Participants were recruited using snowball sampling technique. This technique is used to 
reach candidates who might otherwise be difficult to get in contact with. 21 PWE were 
included in the study. The interviews were recorded with participants‟ consent and 
transcribed. The transcripts were sent to participants for authorisation. Transcripts were 
analysed and interpreted using content analysis in Word programme. NVivo was used for 
categorisation and interpretation of data. Two individuals applied the inductive method for 
coding and categorisation, followed by result interpretation.   
Results: The design of narratives showed that PWE center their narrative around an 
experience (event) in the past, which is not directly connected to an epileptic episode, but 
rather with PWE's social life. The designs show changes that epilepsy brought to PWE's lives. 
In all researched designs, these changes address social aspects of PWE's lives.   They 
highlight how PWE lives change with epilepsy, as well as troubles PWE most commonly 
face in their social lives. Epilepsy management is improved when PWE  are included in 
community activities, have stronger social networks and are less afraid of the future. PWE 
who are better at managing epilepsy avoid factors that have a potential negative effect on the 
course of the disorder. They learn how to live with the disorder and regularly incorporate the 
changes brought on by epilepsy in their daily lives. An important factor affecting PWE's 
experience of social inclusion is stigma associated with the disorder.  
Conclusion: A narrative describing the experience of epilepsy is an indicator of individuals' 
subjective experience of living with epilepsy. The design of a narrative shows that effects of 
epilepsy reach beyond the medical field and are related mostly to psychosocial aspects of 
epilepsy. PWE's management of these aspects presents a challenge greater than the challenge 
of managing epileptic episodes. The design of narratives are direcly related to PWE's 
experience of social inclusion. Therefore, raising awareness of epilepsy is one of the key 
tasks for PWE's full social inclusion.   
Keywords: narrative, epilepsy, design of the narrative, social inclusion, disorder 
management  
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1 UVOD 
1.1 PRIPOVED 
1.1.1 Definicija in razvoj pripovedi 
Prisotnost pripovedi v vsakdanjem ţivljenju je tako močna, da je skoraj samoumevna. Znotraj 
pripovedi ţivimo, z njo sporočamo svoje občutke, čustva in misli. V pripovedi in prek nje 
vizualiziramo tudi svoje ţelje in pričakovanja za prihodnost.  
Posameznikova pripravljenost in sposobnost, da organizira lastno izkušnjo v pripovedni 
obliki, kaţe na vseprisotnost človekovega pripovedovanja. Pokaţe nam tudi specifično 
značilnost človeške zavesti: zavest o samem sebi, proces, v katerem smo samemu sebi objekt, 
oz. proces, v katerem sebe presojamo s pozicije drugega (1). Preteklost, sedanjost in 
prihodnost so modalitete (načini bivanja) človeške izkušnje. Naša zavest shranjuje dogodke v 
spominu (in telesu) ter jih spreminja v pripoved. V njej se srečajo naša dejanja in 
pričakovanja. Razumevanje pripovedi, njenega izvora in pomena za posameznika ter njene 
strukture se od avtorja do avtorja razlikuje. Vendar med njimi najdemo tudi skupne točke. Za 
laţje razumevanje bolnikove pripovedi o epilepsiji, ki je predmet naloge, bo navedenih nekaj 
primerov pojmovanja in razumevanja pripovedi.  
Anna Donald povzema filozofe in antropologe, ki so poudarjali, da ljudje ţivimo znotraj 
zgodb, pripovedi, katerih avtorji smo. Zdi se, da se je naša sposobnost ustvarjanja zgodb 
rodila z našo sposobnostjo simbolizacije v jeziku in drugih oblikah samoizraţanja. Zato 
pripovedna struktura vključuje dejstvo, da poznamo slovnico. Virtualno gledano, ljudje v 
vseh kulturah ob rojstvu postanejo pripovedni stroji, ki si prizadevajo osvojiti nove besede, 
ali širše, nove simbole oziroma nove načine, da jih sestavijo (2). Thomas Barfield pojem 
pripovedi razume kot poročanje o dveh ali več zaporednih dogodkih na način, da imajo neko 
skupno značilnost ali vzročno povezanost; pripoved ima verbalno in neverbalno obliko, (3) 
vse oblike pripovedi pa si delijo temeljni interes, da osmišljajo izkušnjo in oblikujejo njen 
pomen (4). Za Rolanda Barthesa smo ljudje pripovedujoče ţivali. Pripoved je prisotna v 
vsakem obdobju človekovega ţivljenja, v vsakem prostoru in vsaki kulturi (5). Antony P. 
Kerby definira pripoved kot pripovedno snovanje časovno zaporednih dogodkov na način, da 
je prikazan njihov pomen – zgodba ali zasnova pripovedi (6). Lingvist William Labov je 
pripoved pojmoval  kot zaporedje vsaj dveh stavčnih členov (delov govora), ki sta časovno 
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urejena (7). Podobno meni tudi Paul Ricoeur, ki časovno dimenzijo pojmuje kot temelj 
pripovedi (8). 
Vsak pripovedni tekst je edinstven in vsaka pripovedna situacija je nenadomestljiva (9). Vsak 
izmed nas konstruira in ţivi svojo zgodbo, pripoved. Oliver Sacks piše, da ima vsak od nas 
svojo ţivljenjsko zgodbo. Naša zgodba je tudi naša identiteta (10). Pripoved in jezik tako ne 
pomagata le ohranjati in ustvarjati strukture vsakdanjega ţivljenja, temveč pomembno 
posegata v popravljanje in obnavljanje pomenov, ko so ti ogroţeni. Zgodbe ţivimo, še preden 
jih povemo. Pri razumevanju sebe in drugih skušamo razumeti zgodbe, ki so v ozadju tega. 
Vedno obstaja ta 'drugi', ki mu 'jaz' govori svojo zgodbo, četudi to pri odraslem lahko izgleda 
kot oblika internega dialoga. Način, na katerega pripovedujemo zgodbe, odseva naše 
temeljno stanje, naš odnos do sveta (11). 
Kaj je torej pripoved, koncept in hkrati delovanje, ki jo omenjam ţe v naslovu naloge? 
Označujejo jo zlasti trije med seboj povezani elementi: sposobnost opisovanja, jezik in 
druţba. Prvič je to sposobnost opisovanja, ki jo imata oba: opazovalec (poslušalec) in 
opazovani (pripovedovalec). Predmet te raziskave namreč ni neposredno epilepsija kot 
bolezenski pojav, temveč človek, katerega ţivljenje zaznamuje epilepsija. Sposobnost 
opisovanja se torej ne pripisuje le opazovalcu (poslušalcu), temveč tudi opazovanemu 
(pripovedovalcu). Drugi element je jezik. Uporabljata ga tako poslušalec kot pripovedovalec. 
Tretji element je druţba. Jezik je osnovni element druţbe. Druţbo oblikuje jezik oziroma 
druţba nastaja z uporabo jezika. Ţivimo tako rekoč v jeziku. Heinz von Foerster (12) je 
ključno misel H. Maturane – »Vse, kar je rečeno, je rekel nekdo« (13) dopolnil s svojim »Vse, 
kar je povedano, je povedano nekomu«. V človeških druţbah niso prisotni le kompleksni 
načini sporazumevanja, temveč so v njej zaradi kompleksnosti sporazumevanja prisotna tudi 
nasprotja, ki jim lahko rečemo druţbeni (socialni, etični) problemi. Ob tem je zanimivo 
mnenje Ferdinanda de Saussura, ko pravi, da nobena druţba v resnici jezika ne pozna in ga 
tudi ni nikoli razumela drugače kot proizvod, ki ga je podedovala od prejšnjih generacij, in ki 
ga je treba vzeti takega, kakršen pač je. Jezik je sistem in v vsakem trenutku zadeva vse ljudi. 
V tem ga res ni mogoče primerjati z nobeno drugo institucijo (14). 
Pomembno je tudi, da pojasnim razliko med pojmoma pripoved (angl.: narrative) in zgodba 
(angl.: story). Pojma se pogosto uporabljata kot sinonima oziroma je njuno razlikovanje v 
praksi teţko vzdrţevati (15). Na tem mestu navajam razlago obeh pojmov, kot ju bom 
uporabljala v nadaljevanju naloge. Zgodovinarka medicine, Anne Harrington, pripoved 
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razume kot vir, iz katerega ljudje črpajo, ko ustvarjajo svojo zgodbo. Pripoved je matrica, ki 
nas oskrbi z metaforami in zapletom, nam pomaga povedati svojo zgodbo in razumeti zgodbe 
drugih. Pripovedne matrice dobimo oziroma se jih naučimo iz kulture, v kateri ţivimo (16). 
Kulturnemu izvoru pripovedi pritrdi tudi Elinor Ochs, ko se sklicuje na etnografske študije 
jezika in trdi, da metode uporabe jezika niso univerzalne, temveč jih posameznik osvoji v 
procesu inkulturacije (17).  
Marko Klavora za razliko od pripovedi razume zgodbo kot osebno, lokalno, umeščeno v 
določen čas in prostor. Nanaša se na konkreten dogodek ali dogodke in na konkretno osebo. 
Je pa lahko tudi odraz okolja, ljudi, znanstvenih dognanj itd. (18). Pripoved je matrica, na 
osnovi katere se splete konkretna zgodba. Zgodba se običajno začne z uvodom, ki poslušalca 
ali bralca usmeri tja, kamor se bo odvila. Razumevanje zgodbe pa je odvisno od poznavanja 
okoliščin oziroma konteksta, ki ga mora pripovedovalec posebej pojasniti (19). Na eni strani 
gre za verbalizacijo osebne zgodovine (pripoved), na drugi pa za njeno »ureditev« (zgodba). 
Slednja predstavlja tudi časovno zaporedje dogodkov. Dogodke postavlja na časovno črto in 
iz njih sestavlja pripoved z začetkom, jedrom in zaključkom. Zasnova, ki je v njej nek ključni 
dogodek, daje pripovedi izvirnost in zanimivost. Kontekst pripovedi pa je njen kritični 
element (17). 
V nadaljevanju bom pri opisovanju izkušnje ţivljenja z epilepsijo uporabljala le pojem 
pripoved, razen ko bo šlo za različno/specifično rabo pojma pri posameznih avtorjih, ki jih 
povzemam. Osrednji del pripovedi o izkušnji bolezni, ki je predmet raziskave doktorske 
naloge, je njena zasnova. Zasnova določene pripovedi je izkušnja, ki je pripovedovalcu 
pomembna. Pomembna mu je zato, ker je imela ali ima zanj pomembne posledice. Zasnovo 
sestavljajo izkušnje, ki so povezane z dogodki, osebami, njihovimi občutki, razmišljanjem, in 
imajo neke posledice oziroma vplivajo na njihova ţivljenja. Ali kot pravi Ansel Dibell: 
»Zasnovanje je način gledanja stvari. Gre za določanje, kaj je pomembno, in nato 
predstavitev tega s pomočjo konstrukcije in povezovanja dogodkov v zgodbi. Je način, na 
katerega pokaţemo, da so stvari pomembne« (20).  
Ob omenjanju raziskovanja pripovedi se pogosto postavlja vprašanje, kako dostopati do 
izkušnje drugega. Raziskovalec namreč nima neposrednega dostopa »do danosti prve osebe« 
(21), temveč je pri posredovanju te izkušnje odvisen od pripovedovalca, ki sam izbere, kaj bo 
povedal (22). Pripovedovanje je kompleksen socialni proces, oblika druţbenega dejanja, ki 
vključuje odnos med pripovedovalcem in kulturo. Analiza pripovedi omogoča, da skozi 
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specifične ţivljenjske zgodbe raziskujemo temeljne druţbene pojave (4).  
1.1.2 Značilnosti pripovedi 
Trisha Greenhalgh in Brian Hurwitz v pripovedi prepoznavata štiri značilnosti: 1) Pripoved 
ima longitudinalno in zaključno časovno sekvenco. To pomeni, da ima začetek, razkrije 
številne dogodke, in zaključek. 2) Pripoved predpostavlja pripovedovalca in poslušalca, 
katerih različni pogledi na pripoved doprinesejo k temu, kako je povedana. Enako zaporedje 
dogodkov je lahko pred drugim občinstvom povedano popolnoma drugače, ne da bi bilo manj 
resnično. 3) Pripoved se nanaša na posameznikove občutke, in kako se ljudje počutijo ob njih, 
prej kot zgolj na to, kaj ljudje delajo ali kar jim je bilo storjeno. 4) Pripoved nas opremi z 
določenimi informacijami, za katere ni nujno, da se nanašajo na predstavljene dogodke. V 
bistvu ne obstaja samoumevna definicija o tem, kaj je relevantno za določeno pripoved in kaj 
ni. Odločitev o tem, kaj in kako bo povedano, in kaj ne, sprejme pripovedovalec. Zadnje in 
morda najpomembnejše pri tem je, da je pripoved »vsrkajoča«. Vključuje poslušalca in 
spodbuja interpretacijo (23). Zato v nadaljevanju predstavljam poglede nekaterih avtorjev o 
pomenu zasnove v pripovedi.  
Po mnenju Wesleyja A. Korta je zasnova jedro ostalih elementov v pripovedi. George Müller 
in Gerard Genette sta mnenja, da je zasnova vedno prisotna v tonu pripovedovalca in v 
načinu, kako zgodbo pove, kako je zgodba povedana (24-25). Za P. Ricoeurja je zasnova 
dominantna kljub kompleksnosti in variabilnosti pripovedi. Po njegovem zgodbe 
pripovedujemo zato, ker človeška ţivljenja teţijo po tem, da bi bila pripovedovana, in ker si 
to zasluţijo (26). V nekaterih pripovedih je močan poudarek na posameznih dogodkih. Zaradi 
zasnove ima vsak del pripovedi svoj prostor v celoti pripovedi, in vsak dogodek se nanaša na 
nek njen začetek in konec. Tako je zasnova sestavljena iz različnih dogodkov, ki sestavljajo 
celoto. Ni dogodka samega zase, vsi pripomorejo k pomenu pripovedi. 
Poleg zasnove ima v pripovedi pomembno vlogo razumevanje časa. Ta ima v primeru 
kronične bolezni posebno, z vidika pripovedi o bolezni in ţivljenja z boleznijo pa morda 
najpomembnejše mesto. Bolnik se sprašuje o vzrokih bolezni in jih išče v preteklosti. 
Trenutek epileptičnega napada ga postavi v sedanjost, obenem pa mu usmerja pogled in mu 
zastavlja vprašanja o ţivljenju z epilepsijo v prihodnosti. Vloga in dojemanje časa bo zaradi 
pomena, ki so mu ga pripisale osebe z epilepsijo (v nadaljevanju OZE; kratico uporabljam za 
ednino oziroma posamezne osebe in za mnoţino), predstavljen v nadaljevanju.  
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Človeško izkustvo ima vedno časovni značaj. Svet, ki ga predstavi pripoved, je vedno 
prostor-čas. Pripoved in pripovednost sta medij za razumevanje časa, čas pa je dejavnik 
znotraj katerega se pojavljata. Vse pripovedi so v nekem smislu kronološke sekvence. Vidik 
dojemanja časa je morda bolj poudarjen pri bolnikih z resno in dolgotrajnejšo boleznijo. To 
velja tudi za OZE. Bolj, ko se obračajo v prihodnost, bolj ţelijo čas, ki jim je še na razpolago, 
oblikovati, krojiti in izkoristiti. Razumeti pripoved pomeni potegniti črto med kako in zakaj 
so zaporedni dogodki privedli do nekega zaključka. Ta sicer ni vedno predvidljiv, ali pa sploh 
ni predvidljiv. Medtem ko fizični čas omogoča ljudem, da spontano povedo, kaj se je 
dogajalo včeraj in danes, kaj se dogaja zdaj in kaj se bo zgodilo jutri (kronologija), se 
pripovedni čas pojavi kot poenotenje pripovedi znotraj kulture in med kulturami (24). Za 
Ricoeurja so na eni strani pripovedi bralčeva ali poslušalčeva pričakovanja, ki mu pomagajo 
pri prepoznavanju zvrsti ali tipa pripovedovane pripovedi, na drugi strani pa je dejanje branja 
(ali poslušanja), ki spremlja samo sestavo pripovedi in aktualizira njeno zmoţnost, da ji 
bralec sledi. Slediti zgodbi pomeni aktualizirati jo v branju ali poslušanju (26).   
1.2 PRIPOVED V KULTURI 
Poskušam odgovoriti na vprašanje, kaj oblikuje pripoved: je to posameznik s svojo izkušnjo, 
ali je pripoved primarno kulturnega izvora. Nigel Rapport in Joanna Overing navajata, da 
mnogo avtorjev zagovarja drugo moţnost, s poudarkom da so pripovedi predhodne rojstvu 
posameznika. Ta se vanje rodi, pripovedi pa vplivajo na njegovo samo-zavedanje. Zgodbe o 
svojem ţivljenju pripovedujemo z vidika prve osebe. Skozi opisovanje in snovanje zgodbe 
dejansko kreiramo svojo individualnost. Iz pripovedi lahko razberemo širši kulturni kontekst, 
stil, ţanr izraţanja, pa tudi pripovedi, ki so jih povedali drugi posamezniki o določenih temah. 
Tako posamezniki prihajajo v stik z ustaljenimi, splošno veljavnimi normami, ki veljajo za 
kak pripovedni kontekst. Znotraj tega je pripovedni prostor-čas, katerega del postanejo 
pripovedovalci s pripovedovanjem svoje zgodbe. Vsaka pripoved sega onkraj same sebe s 
tem, ko pokaţe na svojo socialno umeščenost, znotraj katere je povedana (27). Pripovedi, ki 
jih posamezniki povedo o sebi, odsevajo besedišče in slovnico jezika okolja, v katerem so 
izraţene. Jezik je neločljiv del socialnega ţivljenja, povezan z drugimi elementi druţbe (28). 
Načini pripovedovanja določajo način zaznave v neki druţbi, kodiranje (zakrivanje in 
prikazovanje) informacij, njihovo spominjanje in ponovno odkrivanje. Zaporednost 
dogodkov je lastnost, po kateri se pripoved razlikuje od drugih oblik posredovanja informacij, 
npr. od posredovanja teorij, trenutnih čustev in občutij.  
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Posameznikova izkušnja je postavljena v kulturni kontekst, s čimer dobi pomen in smisel 
znotraj tega časovno urejenega konteksta. To je tudi kontekst socialno kulturne realnosti, v 
kateri je pripoved povedana (29). Pripovedi so, kot to opiše Gaylene Becker, neke vrste 
»kulturni dokument«. Pogosto se pojavijo v trenutku, ko pride do nepričakovanega dogodka 
v vsakdanjem ţivljenju (30). Veliko pripovedi nastane s pomočjo ali zaradi drugih ljudi. To 
so lahko člani druţine, skupine in zdruţenja, v katera je posameznik vključen. Pripoved 
vedno predstavlja temeljni način organiziranja izkušnje.  
Pripovedi o osebni izkušnji bolezni in osebnem trpljenju niso le osebne. Vsebujejo besedišče, 
metafore, predstave kulture, v kateri se izkušnja bolezni in trpljenja odvija. Pripovedi o 
bolezni imajo zelo osebno vsebino, ki je izraţena na kulturno specifični način (31). 
Oblikovanje pripovedi tako ni le ena od značilnosti medicinskega zdravljenja in oskrbe, 
temveč tudi drugih oblik zdravljenja, od šamanizma do psihoanalize, ki so del religioznih 
izročil.  
1.2.1 Pripoved o bolezni 
Pripoved o bolezni v zahodni medicini poteka linearno, kar ustreza linearnemu dojemanju 
časa v tej kulturi. To pomeni organiziranje bolnikove pripovedi o bolezni, njegove zgodovine 
v linearni obliki s točno določenim začetkom, trajanjem in zaključkom. 
Zdi se, kot pišeta Stuart Hogart in Lara Marks, da se je z vzponom biomedicine ter razvojem 
modernih bolnišnic in laboratorijev pomen pacientove izkušnje in njegove pripovedi počasi 
zmanjševal. Zgodovinarji so povezovali upadanje pomena pripovedi z vzponom bolnišnične 
medicine. Ne gre za to, da zdravniki pacienta ne bi več poslušali. Ne namenjajo pa toliko 
pozornosti pacientovemu razumevanju zgodovine bolezni, to je njegove pripovedi o bolezni. 
Vzporedno s tem so bolnišnice ustvarjale novo podobo zdravnika, ki pri svojem delu 
kombinira nekoč med seboj ločene veščine, npr. kirurga in farmacevta. Če je bilo medicinsko 
zdravljenje nekoč privilegij, ki se je kupoval in prodajal, in je kvaliteta zdravljenja nihala 
glede na socialni status pacienta, pa kompleksnost sodobnega odnosa med zdravnikom in 
pacientom odseva mnogovrstne spremembe, ki so se pojavile v medicinskem znanju in praksi 
sredi 20. stoletja. V ta razvoj so stisnjene tudi spremembe socialnega in ekonomskega statusa 
zdravnika in pacienta. Večji poudarek na pripovedi v medicini v poznem 20. stoletju lahko 
poveţemo s pojemanjem moči zdravnika in ponovnim vrednotenjem pacienta kot 
kompleksnega posameznika. Posameznika močno pogojujejo izkušnje iz otroštva in druţine, 
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na drugi strani pa se vede kot potrošnik z zahtevami in pravicami, tudi ko išče 
medicinske/zdravniške usluge (32). Mike Bury je videl krepitev zdravnikove vloge v 19. 
stoletju, kar se je nadaljevalo tudi v 20. stoletju, v prevajanju svojega znanja in pacientovih 
informacij v dokončno diagnozo. Ta je povezala določeno bolezen z določenimi biološkimi 
vzroki in rezultati. Ni šlo toliko za preiskovanje okoliščin, v katerih je pacient ţivel, ali 
njegovega ţivljenjskega stila. Koncept bolezni kot medicinskega pojma in bolezni kot 
socialnega pojma se v moderni druţbi deli na dva tipa. Na eni strani gre za kategorični vidik 
bolezni, ki temelji na ločitvi normalnega in patološkega, v kateri so objektivni znaki in 
simptomi ločeni od domnevnega normalnega stanja in v kateri je ločnica, ki se nanaša na 
začetek bolezni, jasna. Na drugi strani je pogled, v katerem je razlika med boleznijo kot 
medicinskim in kot socialnim pojavom stvar stopnje in funkcije socialnega napredka. Pojav 
bolezni, še posebej kronične bolezni, je kot pravi Mike Bury bistveno odvisen od socialnih 
okoliščin in socialne reakcije (33). Iz odziva bolnika na bolezen se tako zrcali tudi odziv 
druţbe na bolezen.  
Proces zdravljenja se začne, ko pacient pove za simptome svoje bolezni in svoje strahove. 
Najprej jih pove sebi, nato svojim bliţnjim in zdravniku. Zgodbe pacientov demonstrirajo, 
kako kritično je pripovedovanje o bolečini in trpljenju, ki pacientu omogoča, da pove, kaj 
prestaja. S tem oblikuje svoje pojmovanje bolezni. Kljubuje ji na način, da o njej pripoveduje 
(9). Pripovedi odkrivajo osebno izkušnjo bolezni in kaţejo širšo sliko tega, kako bolezen 
vpliva na kulturno in socialno okolje, v katerem bolnik ţivi in dela. Pripovedi lahko pokaţejo 
na teţave, ki jih ima bolnik pri zdravljenju, in na vsakodnevne izzive, ki jih prinaša bolezen, 
pa tudi zdravljenje. Eden izmed najbolj znanih raziskovalcev pripovedi o bolezni je zagotovo 
Arthur W. Frank. V svojih delih, kot sta The Wounded Storyteller in Letting Stories Breath: A 
Socio Narratology prikazuje močno vlogo bolnikovih pripovedi o bolezni, ki jih ti 
pripovedujejo, ko se ţelijo opolnomočiti, okrevati in poskrbeti zase. A. W. Frank  meni, da se 
ljudje, ki trpijo za določeno vrsto bolezni, nagibajo k pripovedovanju treh vrst pripovedi:  
(1) Obnovitvene pripovedi (ang. restitution naratives). Sem spadajo linearne pripovedi, ki se 
začnejo z resno boleznijo in končajo s povrnitvijo zdravja, pogosto s pomočjo medicinske 
intervencije.  
(2) Zmedene pripovedi (ang. chaos stories). Te pripovedi vsebujejo negotovost, zmedo in 
občutek nemoči bolnika v soočanju z neustavljivo močjo bolezni, kot npr. Pri razširitvi 
zasevkov raka.  
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(3) Pripovedi iskanja (ang. quest narratives). V teh pripovedih pride do metamorfoze. 
Medtem ko si bolnik ne povrne zdravja, se namesto okrevanja v bolezni duhovno in moralno 
"izroči" kakemu višjemu načrtu. Tako so nove religije (religijske prakse) pogosto začenjali 
posamezniki, ki so s transformacijo v času bolezni začeli verjeti, da komunicirajo z 
nadnaravnim. Nikoli niso pridobili nazaj svoje prejšnje identitete, namesto tega so postali 
misijonarji nove vere (34).  
Pripoved bolniku omogoča oddaljitev od bolezenskega stanja in stigme, ki mu je morda 
pripisana na način ponovnega pisanja zgodovine zdravstvenega stanja in okrevanja v njemu 
manj razumljivih pojmih. Bolniku pomaga osmisliti bolezensko stanje in ga motivira, da 
premaga omejitve, ki jih ima zaradi bolezni, ali prilagodi svoje ţivljenje novim okoliščinam 
(35). Tovrstne pripovedi lahko bolnika tudi poveţejo v socialno mreţo tistih, ki imajo 
podobne teţave. Značilnost pripovednega pojasnjevanja bolezni drugim je, da se pogosto 
oblikuje v pripoved o tem, kako je posameznik zbolel. Pripoved, ki je le verbalna (nima 
pisnega vira), lahko vsebuje dogodke iz posameznikovega ţivljenja, dogodke pred njegovim 
rojstvom (npr. določene telesne dedne lastnosti). H. Brody meni, da je pripovedovanje 
zgodbe o bolezni način osmišljanja bolezenske izkušnje in njeno postavljanje v kontekst 
posameznikove osebne zgodovine (36). Bolnika njegova pripoved o bolezni umesti v širši 
socialni kontekst, z njo svojo izkušnjo postavi v odnos z izkušnjami drugih in tako poveţe 
lastno izkušnjo in njen pomen ter individualno in socialno dimenzijo ţivljenja (37). Način, na 
katerega posameznik pripoveduje pripovedi o bolezni v eni kulturi, je lahko povsem drugačen 
od načina, ki ga uporabljajo posamezniki druge kulture za pripovedovanje svojih pripovedi, 
četudi gre za pripoved o enaki bolezni. Nekateri raziskovalci predlagajo, da bi se morala 
medicina namesto osredotočenja na biološki vidik bolezni bolj posvetiti posameznikovemu 
pojmovanju bolezni in njegovi osebni izkušnji nezaţelenega fizičnega stanja (38). Pripoved o 
bolezni namreč lahko pokaţe, kako bolezen in postavljena diagnoza dejansko posegata v 
posameznikovo ţivljenje (39). Zato so pripovedi o bolezni lahko pomemben vir informacij 
pri izobraţevanju zdravstvenih delavcev o vplivu, ki ga ima bolezen in postavljena diagnoza 
na posameznikovo ţivljenje.  
1.2.2 Narativna medicina 
Pod tem naslovom ţelim predstaviti dokaj nov pogled medicine na pripoved, ki jo avtorji 
imenujejo »narativna (pripovedna) medicina« (angl.:narrative medicine).Vzniknila je iz stika 
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medicine, humanistike, sodobnega pripovedništva in študija učinkovitega odnosa med 
zdravnikom in pacientom.  
Kot pravita Trisha Greenhalg in Brian Hurwitz, je pripoved pritegnila pozornost medicine 
sredi osemdesetih let 20. stoletja. Izkazalo se je namreč, da imajo pripovedi poseben pomen v 
sečišču različnih raziskovalnih polj (23). Z razvojem moderne medicine so pripovedi 
pacientov postajale manj pomembne, saj je v ospredje medicinske prakse prihajala z dokazi 
podprta medicina (angl.: evidence based medicine). Dokazi so se ji zdeli bolj objektivni in 
znanstveni. Vendar je pacientova pripoved o bolezni vedno bila in ostala vitalni del medicine. 
Smer razvoja medicine je tako prispevala k nastanku na pripovedi utemeljene medicine 
(narrative based medicine). Termin je bil skovan namerno, da bi poudaril razliko do 
medicine, utemeljene na dokazih. V poznih osemdesetih letih 20. stoletja so Donald 
Polkinghorne in drugi začeli govoriti o t. i. »narativnem preobratu« v medicini. Pripovedi so 
začeli pojmovati kot vir za razumevanje posameznika. V ospredje je prihajal pacientov 
pogled na bolezen.  
Pacientova pripoved o bolezni vedno vsebuje vprašanja vzročnosti in zato predstavlja 
njegovo razumevanje bolezni. Vera Kalitzkus in Peter Matthiessen sta prepričana, da 
vključitev subjektivnih pogledov na bolezen (npr. posameznih študij primera) lahko pripelje 
do višje objektivnosti znotraj medicine. Pripovedna kultura v medicini lahko osvetli 
interpretativni in obrazloţitveni značaj diagnostičnih izjav. Zadnji razvoj na tem področju 
vodi v smer integracije medicine, utemeljene na dokazih, in medicine, utemeljene na 
pripovedi. Nov pristop nosi ime na pripovedi in na dokazih utemeljena medicina – (angl.: 
narative evidence based medicine), ki glede na eno izmed njegovih ustanoviteljic, Rito 
Charon, prepoznava pripovedne značilnosti podatkov in dokazni status kliničnih tekstov (40). 
Klinična praksa, raziskovanje in poučevanje nosijo pečat pripovedovanja ali poslušanja 
pripovedi. R. Charon, zdravnica in literatka, izvršna direktorica programa narativne medicine 
na univerzi Columbia in ena izmed najpomembnejših avtoric na tem področju, meni, da 
medicini danes manjka poniţnosti, odgovornosti in empatije. Prepričana je, da je večino teh 
stvari moţno vnesti v medicino s pomočjo narativnosti oziroma narativnega treninga. 
Narativna medicina uporablja pripovedne veščine za prepoznavanje, interpretacijo in 
povezavo med zdravnikom, pacientom in pripovedjo o bolezni. Meni, da medicinska praksa, 
ki se ne ozira na pristno in »obvezno« zavedanje o tem, kaj pacient prestaja, sicer lahko 
izpolni vse tehnične zahteve medicine, vendar še vedno ostaja samo na pol medicina (9). 
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Srečanje med zdravnikom in pacientom se zgodi znotraj institucionalnega konteksta. 
Zdravnik je tisti, ki vodi srečanje, interakcijo. Da bi bil pacient sposoben predstaviti svojo 
bolezen, je treba vzpostaviti primerno ozračje, odprt odnos, v katerem zdravnik postane 
aktiven poslušalec in pacient aktivni pripovedovalec. Zdravnikov odnos do pacientove 
pripovedi je ključnega pomena. Pacient išče razlago, da bi razumel svojo bolezen. V 
vsakdanjem ţivljenju je prvi cilj pripovedi o bolezni odkrivanje sveta bolezni in pogajanje z 
njo, prizadetost zaradi bolečine in trpljenja in iskanje morebitnih vzrokov prizadetosti (41).  
Čeprav je pacientova pripoved pomembna, ne bi bilo modro spregledati vloge in pomena 
razvoja posameznih področij v medicini, in napredka, ki so ga ta objektivno prinesla pri 
zdravljenju bolezni. Zato je morda bolj kot izpostavljanje enega ali drugega vidika 
pomembno, da medicina ohrani ravnoteţje med različnimi pristopi, ki se nenehno pojavljajo 
in taki vstopajo na področje kliničnega dela. Taka pripoved daje priloţnost odločati o 
zdravljenju obema, zdravniku in pacientu.   
1.3 VIDIKI ZDRAVJA IN BOLEZNI 
Za razumevanje bolnikove pripovedi je v prvi vrsti potrebno razumeti umeščenost bolezni in 
zdravja v določeno (bolnikovo) kulturo. V tem poglavju bodo zato predstavljeni nekateri 
temeljni elementi druţbene strukture, pojem zdravja in pojem bolezni, Kleinmanov 
pojasnjevalni model bolezni, vidiki zdravja in bolezni v kulturi, dotaknila pa se bom tudi 
vpliva kulture na pojmovanje in oblikovanje zdravja in bolezni.   
Ralph Linton pravi, da je kultura neke druţbe način ţivljenja njenih članov. Zbirka idej in 
navad, ki se jih učijo, so jim skupna in jih prenašajo iz generacije v generacijo (42). Kultura v 
veliki meri določa, kako pripadniki druţbe razmišljajo, dojemajo svet okrog sebe in kako 
čutijo. Kultura usmerja njihovo delovanje in odzivanje na določene druţbene razmere ter 
oblikuje njihov pogled na ţivljenje. Člani druţbe večinoma dojemajo svojo kulturo kot 
samoumevno. Postala je del njih do te mere, da se ne ukvarjajo z razmišljanjem o njenem 
obstoju ali njenih značilnostih. Proces, v katerem se posamezniki učijo in sprejemajo 
vrednote kulture svoje druţbe, imenujemo inkulturacija. Vsaka kultura ima številna navodila, 
ki usmerjajo vedenje v določenih okoliščinah. Ta navodila se imenujejo norme. Norma je 
vodilo za delovanje, ki določa sprejemljivo, primerno in zaţeljeno vedenje. Norme se 
uveljavljajo s pozitivnimi in negativnimi sankcijami, torej z nagradami in kaznimi. Za razliko 
od norm, ki dajejo točno določena navodila za ravnanje, so usmeritve, ki jih dajejo vrednote, 
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bolj splošne. Vrednota je prepričanje v neki druţbi, da je nekaj dobro in zaţeleno (43). Iz 
norm in vrednot izhajajo stališča, s katerimi se ocenjuje vedenje drug drugega, postavlja 
kriterije sprejemljivega vedenja in njegova odstopanja. Tako pravi Mirjana Ule: »Ko 
govorimo o normalnih ljudeh, se pogosto ne zavedamo, da na tihem presojamo o tem, kakšni 
morajo biti, in ne le to, kakšni so. Ne le posamezniki, tudi skupine so postale predmet 
ocenjevanja in delitve na normalne in nenormalne. Tako se v pojmu normalnosti zdruţujeta 
pojem povprečja in pojem idealnega stanja, h kateremu stremimo. Normalno se razume kot 
tisto, kar je prav in primerno. V sodobni medicini prevladuje predstava o tem, da je bolezen 
neko odstopanje od normalnega stanja organizma. Normalno ne pomeni več povprečno, 
temveč nekaj, kar je druţbena norma« (44). Vsi člani druţbe imajo v druţbi številne 
druţbene vloge, ki jim pravimo statusi. Vsak status v druţbi spremljajo številne norme, ki 
opredeljujejo posameznikovo delovanje na tem poloţaju, oziroma se od njega pričakujejo. 
Vloga je prav skupina takih norm. Vloge vnašajo v druţbeno ţivljenje red in predvidljivost. 
Npr. status ţene spremlja vloga ţene, status moţa vloga moţa, status zdravnika vloga 
zdravnika itd. Zdravnik ima svojo vlogo v odnosu z bolnikom in bolnik svojo v odnosu z 
zdravnikom. Od obeh vlog se pričakuje vnaprej določeno vedenje in ravnanje (43). Medicina 
temelji na predpostavki, da je človeško telo pri vseh ljudeh enako, kar zadeva njegovo 
anatomsko sestavo. Ljudje smo pa različni in ta različnost vpliva tudi na drugačno odzivanje 
in dojemanje odzivov posameznikovega telesa. Za celostno obravnavo posameznika znotraj 
medicine je zato nujno upoštevati njegovo drugačnost, ki je tudi rezultat vzgoje in okolja, v 
katerem odrašča. Kritična medicinska antropologija namenja pozornost socialnim izvorom 
bolezni in si postavlja vprašanja, do kakšne mere lahko revščina, diskriminacija, nasilje, strah 
pred nasiljem itd. prispevajo k šibkemu zdravju. Kriza bolezni je temeljna socialna izkušnja, 
v kateri ljudje tako rekoč na splošno (pogosto) preoblikujejo svojo socialno identiteto in se 
soočijo s procesom zdravljenja (45). Okolje vpliva tudi na pojmovanje zdravja in bolezni v 
posamezni kulturi. Prav tako pa se znotraj kulture oblikujejo pričakovana vedenja zdravih in 
bolnih posameznikov. 
1.3.1 Pojem »zdravje« 
Jane Durch in drugi podajo definicijo zdravja, ki jo povzema tudi Michael Winkelman, in 
sicer da zdravje ne pomeni le fizičnega, psihičnega in socialnega blagostanja, temveč tudi 
sposobnost udejstvovanja v vsakdanjem ţivljenju, druţini, druţbi, sluţbi ter sposobnost 
upravljanja z osebnimi in socialnimi viri, ki so nujni za prilagajanje okoliščinam (46, 35). 
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Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) opredeljuje zdravje kot popolno fizično, duševno in 
socialno blagostanje in sposobnost delovanja in prilagajanja na spremenjene okoliščine. SZO 
prav tako izpostavlja najvišji moţni nivo zdravja, ki ljudem omogoča udeleţbo v socialnem 
ţivljenju in pri delovni ustvarjalnosti (47). Cecil Helman ima zdravje za celostni in 
večdimenzionalni koncept, ki ga predstavljajo telesni, duševni, socialni in duhovni vidiki. 
Takšen koncept zdravja je lasten predvsem zahodni druţbi. Tradicionalne druţbe zdravje 
pojmujejo predvsem kot ravnoteţje v odnosih med ljudmi, ljudmi in naravo ter med ljudmi in 
nadnaravnim svetom. Zdravje jim predstavlja notranje ravnoteţje, telesno in čustveno (31). 
Medicinska antropologija v svojem kritičnem pogledu predstavi definicijo zdravja, ki 
poudarja pomen dostopa do virov (materialnih in nematerialnih), ki so nujni za ohranjanje 
zdravja in zadovoljstva v ţivljenju. V medicinsko antropološkem pristopu je zdravje druţbeni 
dejavnik, ki vpliva na distribucijo virov in lahko kot tak ţe pomeni groţnjo zdravju (35). 
Zanimivo je stališče Merill Singer in Hansa Baerja, ki menita, da zdravje temelji na 
pojmovanju in razumevanju kulturnih konceptov, kot so npr. kulturno konstituirani načini 
izkušnje bolezni, kazanje bolezenskih simptomov, socialne povezave - tip odnosov med člani 
druţine, odnosov znotraj druţbe, obseg svetovnega in ekonomskega sistema na splošno ter na 
človeški biologiji (45).  
1.3.2 Pojem »bolezen« 
Pri pojmovanju bolezni se mi zdi pomembno predstaviti različne poglede, čeprav ima 
slovenščina zanjo le en izraz. Zato bodo za laţje razumevanje, kaj predstavljajo različni 
vidiki bolezni, predstavljeni pojmi bolezni, ki jih pozna angleški jezik. Največ prostora bo 
namenjenega pojmu bolezni illness, saj ta predstavlja vidik bolezni OZE. So pa vsi trije 
pojmi, illness, disease in sickness, ki jih bom predstavila, med seboj povezani. Zato jih v 
govoru o bolezni največkrat ne razlikujemo. Razlikovanje ali ločena uporaba pojmov še 
najbolj prihaja do izraza znotraj posameznih raziskovalnih polj (npr. antropologi pogosteje 
uporabljajo termin illness, medtem ko se v klinični medicini največkrat uporablja pojem 
disease).  
Kot sem pravkar omenila, imajo pojmi v angleškem jeziku (illness, disease in sickness) 
različne pomene glede na to, kdo govori o bolezni.  
1) Pojem illness izraţa bolnikovo osebno opisovanje bolezni, njegovo lastno dojemanje, 
doţivljanje in interpretacijo bolezni, subjektivni odziv bolnika na svoje počutje ter tudi 
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bolnikovo perspektivo bolezni. Pojem illness predstavlja tudi odziv njegovih bliţnjih na 
bolezen. Ta pojem vključuje različne pristope, ki se jih bolnik posluţi, da bi izboljšal svoje 
zdravstveno stanje. Poleg njegove lastne izkušnje bolezni spada sem tudi pomen, ki ga 
posameznik da svoji izkušnji. Posameznikova osebnost, kultura, okolje, iz katerega izhaja, 
vplivajo na to, kako posameznik doţivlja simptome svoje bolezni in čustveni odziv, ki ga ti 
povzročajo. C. Helman ţeli pri tem poudariti, da je ista bolezen in njeni simptomi lahko v 
različnih kulturnih okoljih razumljena različno. Ta interpretacija bolezni pa vpliva na vedenje 
posameznika in zdravljenje, za katerega se odloči. Pojem illness zato pogosto vsebuje 
psihološko, moralno in socialno dimenzijo, povezano z drugimi vsebinami posamezne 
kulture. Pojmovanje illness namreč izraţa posameznikov odziv na slabo telesno počutje. 
Poleg občutkov, ki jih doţivlja v zvezi s svojim stanjem, illness opisuje tudi posledice 
občutkov ter osebna in kulturna prepričanja, ki se nanašajo na določeno bolezen. Termin 
illness se zato pogosteje kot drugi pojmi uporablja v medicinski antropologiji, ki zajema v 
svojem opisovanju bolezni tudi kulturno konstrukcijo, ki se lahko identificira skozi pripoved. 
Tako pojmovanje bolezni je bolj razpršeno (kot npr. vsebina tretjega pojma bolezni, disease) 
in ga je potrebno upoštevati pri tem, kako posameznik interpretira svojo bolezen in stisko ter 
kako se odziva nanju (31, 45). Izkušnja bolezni, ki jo pokriva pojem illness, obsega tudi 
posameznikovo sposobnost relativnega avtonomnega vsakdanjega delovanja v svojih 
aktivnostih. Vključuje značilnosti posameznikovega stanja kot jih zazna on sam. Med te 
lahko štejemo omejitve zaradi zdravstvenega stanja, npr. različne diete, omejitve pri 
aktivnostih itd. (35). 
2) Pojem sickness predstavlja bolezensko izkušnjo, ki se izraţa po odzivih tistih, ki so 
posamezniku pomembni. Čeprav pojma sickness in illness oba vsebujeta socialni vidik, pa 
sickness vsebuje socialne učinke bolezni. Ti se lahko kaţejo kot posledice, ki zadevajo 
pacientova ţivljenjska pričakovanja: dodeljevanja sredstev (finančna zmoţnost), 
stigmatizacija in medicinsko zdravljenje. 
3) Angleški pojem disease izraţa objektivno pojmovanje bolezni, to je njeno motrenje z 
zunanjega vidika, in zadeva klinično sliko bolezni (3). Ta pojem bolezni je temelj 
biomedicinskega pogleda na bolezen. Cassell pravi, da pojem illness predstavlja kaj pacient 
občuti, ko gre k zdravniku in pojem disease, kar ima (diagnoza), ko se vrača od zdravnika  
(48). 
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Humanistične in druţboslovne vede se ne zanimajo za bolezen in njene simptome, temveč jih 
zanima predvsem način, na katerega se bolni ljudje spoprijemajo z boleznijo, ter njihove 
osebne odločitve in moralne dileme, ki so s tem povezane (44). Bolezen in zdravje sta vedno 
rezultat odnosa med telesnimi procesi in kulturnimi kategorijami. So rezultat odnosa med 
izkušnjo in njenim pomenom. Posameznik se npr. v primeru zgodaj postavljene diagnoze 
kake bolezni ne počuti bolnega. Bolezni biološko, fizično morda še ne doţivlja. A kljub temu 
kulturno in druţbeno ni več zdrav, s čimer je ţe kategoriziran kot bolnik ter morda ob tem 
tudi ţe stigmatiziran. Vsaka fizična realnost je zato v procesu mišljenja in osmišljanja 
konstituirana tudi kot kulturna in druţbena realnost (49).  
1.3.3 Pojasnjevalni model zdravja in bolezni 
Pri razumevanju zdravja in bolezni ţelim predstaviti pojasnjevalni model zdravja in bolezni. 
Avtor pojma pojasnjevalni model (angl.: explanatory model) je Arthur Kleinman, psihiater in 
antropolog, ki  je s tem označil način opazovanja in razvoja procesa, v katerem se bolezen 
(illness) oblikuje, interpretira in zdravi. Pojasnjevalni model je definiran kot obdobje bolezni 
in zdravljenja, ki zadeva vse vključene v klinični proces zdravljenja oziroma pomoči pri tem, 
torej bolnika in njegove bliţnje ter zdravnika in druge zdravstvene delavce. Pojasnjevalni 
model poteka tako pri bolniku kot pri zdravniku. Je spremenljiv, saj ga močno oblikujejo 
osebnostni in kulturni dejavniki. Po A. Kleinmanu je tako pogovor bolnika in zdravnika 
izmenjava dveh pojasnjevalnih modelov, ki zadevajo določeno bolezen in določenega bolnika. 
Vendar pojasnjevalni model ni izoliran. Ni nespremenljiva stvar, ki bi bila ločena od 
enkratnih ţivljenjskih okoliščin, v katerih ţivi posameznik (50). Ker ga močno določajo 
okoliščine, je lahko razlaga iste bolezni pri dveh različnih posameznikih dokaj različna. 
Odvisna je od tega, kdaj in kje je ta razlaga podana, kdo jo poda in komu. Bolniki lahko 
različno pojasnjujejo bolezen sebi, drugače svojim druţinskim članom in drugače svojemu 
zdravniku. C. Helman, ki povzema Kleinmanov pojasnjevalni model, piše, da se lahko 
medicinski in laični pojasnjevalni model – to je model razumevanja bolezni, simptomov in 
zdravljenja kot ga predstavi zdravnik in način, kako svojo bolezen opiše bolnik – med sabo 
močno razlikujeta. Gre namreč za povsem različno razumevanje strukture in delovanja telesa. 
Bolnikovo strinjanje z zdravljenjem in sprejemanje le-tega mora biti usklajeno z njegovim 
pojasnjevalnim modelom bolezni, in sicer tako soglašanje glede postavljene diagnoze kot tudi 
zdravljenje (31).  
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1.3.4 Vidiki zdravja in bolezni v kulturi 
Spremembe v vedenju in v odnosih z drugimi, do katerih pride v obdobju bolezni, zadevajo 
vlogo bolnika. Ta vključuje kulturna, socialna in medosebna pričakovanja, ki oblikujejo 
njegovo vedenje. Socialna pričakovanja vsebujejo pričakovanja, ki jih ima pacient do drugih 
(druţina, zdravniki, drugo zdravstveno osebje). Vse to se v njem dogaja z namenom, da 
ozdravi ali se vsaj sooči z boleznijo (35).  
V medicinski antropologiji se izkušnja bolnika, ki trpi, razume kot socialni produkt. Ne gre 
zgolj za enkraten in posamezen dogodek. Ljudje zbolimo tudi socialno. Zato lahko 
identificiramo kulturni vzorec v vseh simptomih, ki jih imamo ljudje, in sicer v načinu, kako 
razmišljamo in kako se vedemo do simptomov. Način, kako doţivljamo bolezen, se vedemo, 
pričakovanja, ki jih imamo itd. se oblikuje s socialnimi vzorci, obenem pa jih tudi oblikuje 
(45). Posameznik je bolan, ko se sam počuti bolnega in ko njegovo bolezen prepoznajo ljudje 
okrog njega. V tem smislu je biti bolan tudi socialni proces, ki poleg bolnika vključuje tudi 
druge ljudi. Sodelovanje drugih je potrebno zaradi pravic in dolţnosti, ki izhajajo iz socialno 
pripisane vloge bolnika, ki jo posameznik sprejme oziroma mu je dodeljena. Tisti 
posamezniki, ki so v vlogi bolnika, so začasno razrešeni svojih dolţnosti do skupnosti, v 
kateri ţivijo. Zmanjšane dolţnosti imajo v druţini, v odnosu s  prijatelji, sodelavci, itd.. 
Skupnost pa se čuti odgovorno, da poskrbi za bolnega člana (npr. bolniški staleţ).  
1.4 EPILEPSIJA 
V tem poglavju ne bom opisala strogo medicinske značilnosti epilepsije, ki bi zadevale npr. 
razlikovanje med oblikami epileptičnih napadov, klinično sliko epilepije, njeno diagnostiko, 
oblikami zdravljenja itd. Predmet mojega zanimanja v nalogi je usmerjen v posameznikovo 
izkušnjo in njegovo dojemanje epilepsije ter vpliv kulture in druţbe na dojemanje epilepsije. 
Zato bom v tem delu predstavila le epidemiologijo in zgodovino druţbene obravnave 
epilepsije. 
Epilepsija se kot bolezen s svojevrstno druţbeno podobo pogosto odraţa v stigmatizaciji 
bolezni in OZE. Epilepsijo ti dve značilnosti spremljata od njenih začetkov do danes. V 
nekaterih druţbah to prihaja bolj do izraza kot v drugih. Umeščenost epilepsije v kulturni in 
druţbeni okvir pove veliko o tem, kako okolje dojema OZE in kako vplive okolja dojemajo 
OZE.  
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1.4.1 Epidemiologija epilepsije 
Epilepsija je ime za moţgansko nepravilnost, za katero so značilne ponavljajoče in 
nenadzorovane nepravilnosti moţganske funkcije, ki jih imenujemo epileptični napadi. 
Epilepsija je ena najpogostejših nevroloških bolezni. Zanjo je značilna kronična motnja 
moţganskega delovanja, ki se kaţe kot ponavljajoči se napadi nezavesti, motnje zavesti ter 
motnje motoričnih, senzoričnih in psihičnih funkcij (51-52). Epilepsija je v svetu 
porazdeljena enakomerno. Njena porazdelitev se ne razlikuje glede na geografske, rasne ali 
socialne razlike. Prizadene oba spola, v vseh ţivljenjskih obdobjih, tudi v otroški in 
mladostniški dobi, prav tako pa tudi starejšo populacijo (53). Kljub znanstvenemu napredku 
na področju nevrologije v 19. stoletju epilepsija ostaja zlasti socialni problem, katerega 
korenine segajo v njen zgodovinski koncept, v katerem je bila prepoznana kot nadnaravna 
oziroma “sveta” bolezen.  
Epidemiologija se ukvarja s proučevanjem dejavnikov, ki napovedujejo porazdelitvene 
vzorce bolezni (35). Tradicionalno epidemiologijo razumemo kot vedo o razširjanju in 
razširjenosti nalezljivih bolezni ter ukrepih za njihovo obvladovanje. Danes govorimo o 
epidemiologiji tudi kot vedi medicine, ki z znanstvenim pristopom proučuje zdravstvene 
pojave in dejavnike, povezane z njimi, kar omogoča uvajanje ukrepov za njihovo 
obvladovanje. Epidemiologija kot metodologija preučevanja zdravstvenega stanja 
prebivalstva ima ključno vlogo pri iskanju ustreznih ukrepov za obvladovanje bolezni na 
ravni prebivalstva oziroma ogroţenih skupin prebivalstva, prav tako pa tudi spremljanje 
učinkovitosti uvedenih ukrepov (54). 
Hasan Sonmezturk in drugi (55) so predstavili epidemiološke podatke o epilepsiji za 
Zdruţene drţave Amerike (ZDA). Pri tem so izhajali iz študije Willarda Hauserja in drugih iz 
leta 1993. Tudi za ZDA velja, da je epilepsija glede na druge nevrološke nepravilnosti dokaj 
pogosta bolezen. Pribliţno 3,1% populacije v ZDA ima epilepsijo. Okrog 5% prebivalcev 
ima epileptični napad enkrat v času ţivljenja, malo več kot polovica teh napadov pa se razvije 
v bolezen. V ZDA je incidenca za epilepsijo 44/100.000 prebivalcev. Incidenca je višja pri 
moških in je najvišja pri (oziroma po) starosti 75 let. Najpogostejša etiologija za epilepsijo so 
cerebrovaskularne bolezni (11%), sledijo ji nevrološki primanjkljaj ob rojstvu, duševna 
motnja in cerebralna paraliza (56). 
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Glede na prevalenco epilepsije v različnih študijah je ocena, da je otrok in mladostnikov z 
aktivno epilepsijo v Evropi 0,9 milijona (prevalenca 4,5-6/1000); 1,9 milijona je OZE v 
starosti 20-64 let (prevalenca 6/1000) in 0,6 milijona v starosti 65 let ali več (prevalenca 
7/1000). Pribliţno 20-30% OZE ima več kot en napad na mesec. Glede na starost je incidenca  
v Evropi ocenjena pri otrocih in mladostnikih na 130.000 (incidenca 70/100.000); 96.000 
med odraslimi od 20-64 let (incidenca 30/100.000); 85.000 med starejšimi od 65 let 
(incidenca 100/100.000). Ti odstotki lahko v posamezni evropski drţavi tudi variirajo (57).  
V razvitem svetu naj bi se epilepsija pojavila pri 1% prebivalstva. V svetu naj bi jo imelo 40 
milijonov ljudi, od tega 6 milijonov Evropejcev. Ocenjujejo, da je danes v Sloveniji okoli 
20.000 bolnikov z epilepsijo, na leto jih na novo zboli okoli 1000. Tudi za Slovenijo velja, da 
se epilepsija lahko pojavi v katerem koli starostnem obdobju, pogostost pri moških in 
ţenskah je enaka. Najpogosteje za epilepsijo zbolijo mladi, pri več kot polovici bolnikov se 
bolezen razvije pred 18. letom starosti. Bolezen se pogosto pojavi tudi šele po 60. letu starosti 
(58). 
1.4.2 Mejniki v zgodovini epilepsije  
Rajendra Kale je zgodovino epilepsije predstavila kot 400 let nevednosti, vraţeverja in 
stigme, ki jim je sledilo 100 let znanja, vraţeverja in stigme (59). Besedi epilepsija in 
epileptičen sta grškega izvora in imata enake korenine kot glagol »epilambanein«, ki pomeni 
nadvladati ali napasti. Beseda »epilepsija« tako pomeni napad, »epileptični« pa zaseţen, 
nadvladan.  
Po Owseiu Temkinu pojem epilepsija izhaja iz starih magičnih pogledov na bolezen. Na 
podlagi teh pogledov bolezni predstavljajo napad demonov, bogov, hudobnih duhov ali sil, 
kar je dokumentirala ţe babilonska medicina. Temkin meni, da so v starodavnih časih skušali 
pojasniti etimologijo besede »epilepsija« tako, da je razlaga izhajala iz grškega pomena 
besede. Bolezen je napadla um posameznika in njegova čutila oziroma »zgrabila« čutila ţrtve. 
Tisti, ki so taki osebi ţeleli pomagati, so to počeli z izganjanjem hudobne sile. Ţeleli so se je 
znebiti s pomočjo eksorcizma, zaklinjanja ali z drugimi religioznimi ali druţbenimi prijemi. 
Tudi knjige zdravnikov in znanstvenikov iz 4. stoletja pred Kr. so polne navodil za 
zdravljenje, ki bi jih danes verjetno označili za vraţeverje. Galen je npr. izhajal iz prepričanja, 
da imajo vsi primeri epileptičnih napadov, ki se začnejo v obdobju adolescence, svoj izvor v 
dietetiki oziroma v neustreznem načinu prehranjevanja. Sicer pa je Galen na podlagi 
 25 
predhodnih znakov epileptičnega napada (aure) ţe sklepal, da je izvor bolezni v moţganih 
(60). Najstarejše natančno poročilo o epilepsiji je v Britanskem muzeju. Je del babilonskega 
medicinskega teksta Sakkiku, ki je bil napisan pred 3000 leti. Babilonci so bili dobri 
opazovalci kliničnih pojavov in so zapustili natančne opise veliko vrst epileptičnih napadov, 
kot jih prepoznamo tudi danes. Prav tako so razumeli  nekatere vidike prognoze bolezni. Ker 
pa niso poznali koncepta patologije, so različne oblike epileptičnih napadov povezovali z 
drugačno vrsto posedovanja hudobnega duha. Zdravljenje je ustrezalo prepričanju o izvoru 
bolezni (dieta, sprememba okolja, uţivanje zelišč, puščanje krvi itd.) (61). To bi danes opisali 
bolj kot duhovno, ne toliko medicinsko zdravljenje. Tak pogled na epilepsijo je prevladoval 
do nedavnega in ponekod ostaja zakoreninjen še danes. To se kaţe predvsem v negativnem 
socialnem vplivu epilepsije v posameznih delih sveta (npr. v tradicionalnih druţbah).  
Hipokrat (5. stol. pr. Kr.) je prvi menil, da je sedeţ bolezni v moţganih. Znana je njegova 
izjava: “Ne verjamem, da je 'sveta bolezen' (tako je poimenoval epilepsijo), kakorkoli bolj 
sveta kot katerakoli druga bolezen.” (62) Menil je, da ima epilepsija specifične značilnosti in 
določen vzrok. Hipokratov koncept zdravljenja epilepsije kot moţganske nepravilnosti pa je 
imel le malo vpliva na prevladujoč “nadnaravni” pogled na izvor bolezni, o čemer piše 
natančneje O. Temkin. Šele v 17. in 18. stoletju se je Hipokratov koncept o epilepsiji kot 
moţganski nepravilnosti začel uveljavljati v Evropi. Kljub temu je bilo v tem času široko 
razširjeno prepričanje, da ima epilepsija vaskularno osnovo in da je povezana z akutno 
anemijo ali akutno preobremenjenostjo moţganov. Ta vidik je postavil pod vprašaj Robert 
Todd, ki je v svojem delu Lumleian Lectures (1849) prvi razvil teorijo o električnih impulzih 
v moţganih in njihovi funkciji. Naslednji večji mejnik je bil Hans Berger, ki je leta 1929 
poročal o odkritju EEG pri človeku. To je v nadaljevanju raziskovanja epilepsije pripeljalo do 
potrditve, da so epileptični napadi rezultat nepravilnosti električnih tokov v moţganih (53). 
Howard Kushner v recenziji knjige Walterja Friedlanderja o zgodovini epilepsije piše, da je 
Friedlander nadaljeval s pisanjem zgodovine epilepsije tam, kjer jo je O. Temkin končal. 
Vendar delo W. Friedlanderja odstopa od Temkinovega, saj ga zanima medicinski vidik 
zgodovine epilepsije, medtem ko se Temkin v svojem delu ukvarja bolj z vplivom okolja in 
kulture na pojmovanje epilepsije. Friedlander ugotavlja, da pregled zgodovine epilepsije do 
leta 1914 odkriva dokaj depresivno okolje, ki je spremljalo to bolezen. To velja tako za 
zdravnike kot njihove paciente. Pacienti, tako H. Kushner, ko povzema Friedlanderja, so bili 
obravnavani kot osebe z neko napredujočo obliko demence, bili so socialno “označeni”, 
ponekod izgnani, celo njihovi lastni zdravniki naj bi jih ne marali. Ker se zdravniki niso 
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strinjali z definicijo bolezni, je bila njihova napoved o incidenci in prognozi bolezni 
največkrat ugibanje, njihova klinična presoja pa nezanesljiva (63). Klasifikacija epilepsije, 
epileptičnega sindroma in z njim povezanimi napadi se je prvič oblikovala leta 1981 in 
kasneje leta 1989 (62). K temu je pripomogla Mednarodna Liga proti epilepsiji (International 
League Against Epilepsy – ILAE), ki jo je leta 1909 v Budimpešti ustanovila skupina 
evropskih zdravnikov. 
ILAE je veliko prispevala k boljši prepoznavnosti epilepsije na področju medicine, prav tako 
pa tudi na druţbenem področju. Od začetka se je ILAE ukvarjala tako z znanstvenimi kot 
socialnimi vidiki epilepsije. Prirejala je izobraţevanja o bolezni, mednarodne konference, si 
prizadevala za mednarodno sodelovanje in osveščala o bolezni z objavami v svoji reviji 
Epilepsia. V zadnjih letih je ILAE imela ključno vlogo pri definiranju in klasifikaciji 
epileptičnih napadov. Leta 1966 se je pokazalo, da socialna dimenzija epilepsije zahteva 
svojo organizacijo, ki bi vključevala paciente in javnost. Tako je bil ustanovljen Mednarodni 
odbor za epilepsijo, znan pod kratico IBE (International Bureau for Epilepsy) (53). 
1.5 EPILEPSIJA IN SOCIALNA VKLJUČENOST  
Ker ţelim osvetliti povezanost med socialno vključenostjo in epilepsijo, se bom posvetila 
tistim posledicam bolezni, ki vplivajo na posameznikov odnos s socialnim okoljem in na 
njegov druţbeni status, posebno pozornost pa namenjam problemu stigmatizacije, ki jo 
prinaša epilepsija.  
1.5.1 Konceptualizacija socialne vključenosti 
Človek je bitje odnosa in odnosna dimenzija ţivljenja nas spremlja ţe od rojstva. Zato je eno 
izmed temeljnih prizadevanj posameznika, ne glede na to ali je zdrav ali bolan, da je vključen 
v skupnost, v kateri ţivi, in v širše okolje. Predstavila bom nekatere širše sprejete definicije 
socialne vključenosti. Na podlagi teh bom opredelila pojem socialne vključenosti, kot ga 
uporabljam v nalogi.  
Socialna vključenost je pojem, ki sega na vsa področja druţbenega ţivljenja. V zvezi z njim 
se pojavljajo različne definicije. V literaturi se pojem socialne vključenosti pogosto opisuje s 
pojmom socialne izključenosti, na podlagi katerega se potem sklepa, kaj naj bi bila socialna 
vključenost. Darja Ţnidaršič v članku Drugačnost skozi prizmo socialnopedagoške prakse, 
kjer predstavlja svoj pogled na delo z otroki s posebnimi potrebami piše: »Samo formalna 
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integracija v običajno okolje je mnogo premalo za uspešno socialno umeščanje, pomembna je 
predvsem in najprej socialna integracija – sprejetost ali vsaj toleranca, sodelovanje, 
medsebojna komunikacija in prilagajanje kot bistvo vključevanja v neko sredino«
  
(64). V 
vsakem okolju namreč obstaja vzorec socialnega vključevanja, to je mreţe socialnih odnosov 
in institucij, ki jih določajo specifične ideje. David Cappo in Fiona Verity navajata primer 
Juţne Avstralije, kjer je Odbor za socialno vključenost (Odbor) sprejel definicijo socialne 
vključenosti, ki predstavlja udeleţenost, dostop do priloţnosti, izgradnjo zmogljivosti in 
povečanje blagostanja tistih, ki so v depriviligiranem poloţaju (65). Iz navedene definicije 
izhaja opredelitev socialne vključenosti kot moţnosti, ki jo nudi druţba vsem tistim, ki so v 
slabšem poloţaju. Institucije prevzemajo del odgovornosti za socialno vključenost 
depriviligiranih. Lahko bi rekli, da gre za neke vrste pozitivno diskriminacijo s strani druţbe, 
kar pomeni, da je določena skupina posameznikov v priviligiranem poloţaju v primerjavi z 
drugimi, kar šele privede do njihove enakopravne obravnave
  
(66).  
Glede na ustaljeno definicijo pojma je lahko izkušnja ali občutenje posameznika o lastni 
socialni vključenosti različno, čeprav bi bile morda okoliščine, v katerih ţivi OZE, in pojavna 
oblika njene bolezni, primerljive. Posamezniki prihajajo iz različnih druţbenih okolij. 
Bolezen nekaterim posameznikom predstavlja izziv, s katerim se uspešno spopadajo, medtem 
ko drugim predstavlja nepremostljivo oviro. Posameznik ima pri vsakodnevnih aktivnostih 
več vlog. Soočanje posameznika s teţavami je zato večdimenzionalno in poteka na več 
ravneh ţivljenja. Na ta način ţeli posameznik preprečiti, se izogniti ali kontrolirati čustveno 
stisko (67). Obdobja, ko se posameznik v različnih ţivljenjskih vlogah sooča s teţavami 
zaradi bolezni, pa so bolj ali manj intenzivna. 
Socialna vključenost oziroma izključenost OZE nedvomno vpliva na doţivljanje njene 
bolezni in obratno. Marja Öhman pravi, da na doţivljanje bolezni vpliva vse: vse, kar se je 
dogajalo pred pojavom bolezni, način ţivljenja v preteklosti ter upanje in sanje, ki jih je bilo 
potrebno prekiniti in preoblikovati zaradi bolezni (68). Na uspešnost socialne vključenosti 
posameznika lahko gledamo tudi z vidika uspešnosti v iskanju zaposlitve, njegovega 
političnega udejstvovanja ipd. (69). V razpravah o socialni vključenosti pa je pogosto 
poudarek na enakomerni porazdelitvi dobrin posameznikom, ki so v slabšem poloţaju. 
Omeniti je potrebno tudi perspektivo, kot jo zagovarja Petri Koikkalainen, da poudarek 
socialne vključenosti ni toliko na porazdelitvi materialnih dobrin, kot je na doseganju 
porazdelitve “priloţnosti” v druţbi (70). Teţnja po oblikovanju ustreznih programov za 
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zmanjševanje tveganja revščine in socialne izključenosti zadeva predvsem ranljive druţbene 
skupine. V Sloveniji se med take uvrščajo npr. Romi, še posebej Rominje, osebe z začasnim 
zatočiščem, starejši, invalidi, enostarševske druţine in nosečnice (71).  
Pojem socialna vključenost, kot ga uporabljam v doktorski nalogi za razumevanje 
problematike, vključuje prizadevanja druţbe in oblikovanje priloţnosti za OZE z namenom 
laţjega vključevanja v okolje, v katerem ta oseba ţivi. Prav tako pa vključuje tudi osebno 
prizadevanje OZE, da se aktivno vključuje v druţbene dejavnosti, ki jih ima na razpolago, in 
ustrezajo njenemu zdravstvenemu stanju. 
Ob pojmu socialne vključenosti naj namenim nekaj besed še socialni mreţi. Glede na mnenje 
Lise Berkman je socialna mreţa mreţa med osebami, ki osebe med sabo povezuje ter jih 
lahko 'kot mreţa' varuje na več načinov: 
- vzajemnost v odnosih (osebi ki sta med sabo povezani dajeta in prejemata druga od druge); 
- intenzivna čustvena bliţina; 
- pogosta interakcija med člani mreţe; 
- bliţina, razpršenost in dostopnost mreţe; 
- kakovost, pogostnost, intenzivnost, trajanje in moč interakcij med osebami v mreţi (72). 
Socialne mreţe so lahko podpora zdravju, ni pa to nujno. Posameznikova socialna mreţa je 
namreč lahko tudi sredstvo, ki mu jemlje energijo in vsebuje negativne medosebne stike. 
Takšni stiki posamezniku povzročajo stres. Pojem socialna podpora vsebuje pomoč 
posamezniku, in sicer oblikovanje takšnih odnosov z drugimi, ki zmanjšujejo stres, so mu v 
pomoč in na razpolago. Socialna podpora OZE vključuje tiste osebe, s katerimi ima 
posameznik urejene stike, skupne aktivnosti in odnose, ki izpolnjujejo njegove dnevne 
potrebe. Socialna podpora prečisti koncept socialne mreţe na način, da določi, katera pomoč 
je dejansko in potencialno na razpolago iz socialne mreţe. Fukcionalne dimenzije socialne 
podpore so čustvene, materialne, finančne, informativne, ocenjujoče (omogočajo odziv 
posameznika nanje) itd. (73). Socialna mreţa lahko vpliva na številne posameznikove stiske. 
Raziskovanje socialne vključenosti OZE je osrednjega pomena tudi za razumevanje njihove 
izkušnje bolezni. Spodbuda iz okolja lahko vpliva, da se OZE laţje sooča z boleznijo, 
nenaklonjena druţbena klima pa ima lahko zanjo ravno nasprotne posledice. 
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1.5.3 Socialne posledice epilepsije  
Posledice epilepsije se kaţejo na vseh področjih ţivljenja OZE. Čeprav so posledice bolezni 
v prvi vrsti telesne, bodo te tukaj le omenjene. Osredotočila se bom namreč na socialne 
posledice bolezni, ki se kaţejo tudi v socialni vključenosti OZE. M. Winkelman piše, da so 
bile v preteklosti bolezni, kot so npr.: tuberkoloza, epilepsija in rak, razumljene kot bolezni, 
ki jih spremlja sramota. Posamezniki, ki so zboleli, so prevzeli nase odgovornost, da so se 
sprijaznili z usodo bolezni. Winkelman daje primer iz ameriške druţbe, v kateri so nekatere 
bolezni, kot so npr. AIDS, zasvojenost, spolno prenosljive bolezni, še vedno razumljene kot 
rezultat moralnega prestopništva, in so zato neke vrste kazni (35). Socialni odnosi in 
(ne)pripadnost določeni skupini imajo namreč močan vpliv na telesno in duševno zdravje 
(74). 
OZE se sooča s posledicami epilepsije na socialnem in druţbenem področju. SZO zato 
postavlja kot cilj zdravljenja oziroma obvladovanja epilepsije ohranjanje kakovostnega 
načina ţivljenja in maksimalno obnovitev fukcionalnih sposobnosti, in sicer s popolno 
kontrolo napadov (če je le moţno) ter brez oziroma z minimalnimi stranskimi učinki zdravil 
(53). Čeprav se s pojavom epilepsije kakovost ţivljenja OZE večinoma poslabša, se najdejo 
tudi izjeme, ki bolezen obrnejo sebi v prid in v njej najdejo »priloţnost«, da spremenijo svoje 
ţivljenje. Izkušnja bolezni lahko na ta način poveča intenzivnost in kakovost ţivljenja, kar je 
lahko podlaga za razlago povezanosti med notranjim mehanizmom prilagajanja na bolezen in 
pozitivno interpretacijo bolezni (75).  
Pojav epileptičnih napadov je nepredvidljiv, pogosto nevaren, povečuje tveganje za poškodbe, 
hospitalizacijo, pa tudi smrtnost. Zato je vpliv epilepsije raznolik in učinkuje na več ravneh 
posameznikovega ţivljenja. OZE spadajo v visoko tvegano skupino za različne duševne 
motnje, kot so anksioznost, depresija, pogosto pa imajo tudi socialne teţave (teţko najdejo 
partnerja, imajo niţjo izobrazbo, manj aktivnosti itd.). Čeprav razlike pri dojemanju OZE in 
same epilepsije pogojuje kultura, so nekatere značilnosti tega dojemanja enake ne glede na 
geografske in kulturne značilnosti okolja, v katerem ţivijo posamezniki z epilepsijo. Študija, 
ki je bila opravljena med populacijo Guaranov v Boliviji, je pokazala, da so se dejavniki 
doţivljanja bolezni nanašali na strah, povezan z izgubo kontrole nad boleznijo, občutke 
ţalosti in usmiljenja do OZE, na teţave na področju zaposlitve in odnosov, na stopnjo 
izobrazbe in na vrsto epileptičnega napada (76). Njihova doţivljanja bolezni so bila tako 
enaka, kot v kateri izmed drţav razvitega sveta. Zdravila za zdravljenje epilepsije so 
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povezana z neţelenimi učinki, kar dodatno vpliva na kakovost ţivljenja OZE. Tudi 
soobolenja pri OZE so povezana z negativnimi vplivi na posameznikovo zdravstveno stanje 
in kakovost ţivljenja (77), kar kaţe, da breme epilepsije sega onkraj samih epileptičnih 
napadov. Študija, opravljena v Pakistanu, je pokazala relativno visoko stopnjo psihične stiske 
med OZE. Ugotovili so, da so osebe z nenadzorovanimi epileptičnimi napadi podvrţene višji 
stopnji stresa kot tisti, ki imajo kontrolirano obliko epilepsije. Demografski in klinični 
faktorji, povezani s stopnjo stiske zaradi bolezni, vključujejo pomanjkanje izobrazbe in 
posledično brezposelnost ter nezmoţnost za samostojno ţivljenje. Trinajst od devetnajstih 
ţensk, ki imajo epilepsijo, je poročalo o psihični stiski. Nobena izmed ţensk ni bila zaposlena 
in med njimi je bila glede na zdrave ţenske večja stopnja neporočenosti (78). Tudi korejska 
študija je pokazala podobno, in sicer da je stopnja porok OZE pribliţno 80% glede na ostalo 
populacijo, medtem ko je deleţ ločitev dvakrat večji glede na ostalo populacijo (79).  
Soočanje s posledicami epilepsije je odvisno tudi od posameznikovih osebnostnih značilnosti. 
Nanj pa vpliva tudi trenutna okoljska dinamika. Nekateri dogodki so zahtevnejši za 
obvladovanje kot drugi (67). Oseba, ki trpi za epileptičnimi napadi, na neki točki soočanja z 
boleznijo ponotranji negativne poglede, povezane s svojo boleznijo, kar še poveča njeno 
marginalizacijo (80). Generaliziran epileptični napad je dober primer, ki lahko vodi v 
začarani krog izolacije, marginalizacije, diskriminacije ter vzpostavitve distance do OZE. 
Drugače lahko tovrstnemu odnosu drugih do OZE rečemo stigmatizacija. 
1.5.4 Epilepsija in stigma 
Epilepsija je povezana z značilnim bremenom socialne stigme, na katero vplivajo 
psihosocialni in kulturni dejavniki. Erving Goffman stigmo označi kot nezaţeleno 
razlikovanje. Ljudje so stigmatizirani, ker imajo kako nezaţeleno lastnost, ki pomeni sramoto 
(81). Stigmatizacija vodi v diskriminacijo OZE na veliko ţivljenjskih področjih in v veliko 
kulturah (82).  
Gre za razširjen problem, ki ogroţa posameznikovo fizično in psihično počutje in zdravje 
zadeva globalno. Stigmatizacija določenih bolezni in stanj je univerzalni pojav, ki je 
zaznaven v različnih drţavah, druţbah in kulturah. Nanaša se na drugačnost posameznika in 
na razvrednotenje, ki ga druţba namenja tej drugačnosti. Da je stigmatizacija uspešna, se 
mora stigmatizirani posameznik “strinjati” oziroma sprijazniti s tem stanjem – 
razvrednotenjem, ki ga druţba namenja njegovi drugačnosti. Vendar pa, kot pravi Metka 
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Mencin Čeplak: »Tisti oziroma tista, ki ga/jo umeščajo v marginalizirano skupino, se sicer 
'lahko' upre stigmi, se ne pusti stigmatizirati in se zaradi lastnosti, ki je predmet stigmatizacije, 
ne počuti ne manj - ne večvrednega. S tem bo res ohranil/a pozitivno samopodobo, vendar to 
samo po sebi ne odpravlja druţbenih praks, ki diskriminirajo« (83). Ko stigmatizirana oseba 
ponotranji druţbeno razvrednotenje, se ne čuti več sposobna spremeniti situacije. Etiketiranje, 
stereotipizacija, ločevanje od drugih in posledično izguba statusa osvetlijo moč socialne 
konstrukcije stigme (84-85). Včasih je soočanje s stigmo zaradi bolezni teţje kot samo 
ţivljenje z boleznijo. Skupnost stigmatiziranega posameznika pogosto zavrne, rezultat 
zavrnitve pa je njegova osamljenost. Psihološki učinek stigme je splošni občutek nelagodja in 
nezaţelenosti, izguba zaupanja, zmanjšana samozavest, okrnjena samopodoba in druţbena 
odtujenost. Stigmatizacija je pogosto ireverzibilna. Zato tudi takrat, ko vedenje ali fizična 
nepravilnost, ki sta posledica bolezni, izgineta, stigmatizirani posameznik ostane 
stigmatiziran s strani drugih, pa tudi sam sebe še vedno doţivlja kot stigmatiziranega (86).  
V nevrologiji se stigma primarno nanaša na znamenje ali značilnost, ki izhaja iz zgodovine 
nevrološke nepravilnosti in ima za posledico fizično ali duševno nepravilnost. Pri večini 
nevroloških nepravilnosti je stigma povezana z nesposobnostjo/invalidnostjo (angl.: 
disability), prej kot z nepravilnostjo (angl.: disorder). Pomembni izjemi sta epilepsija in 
demenca (52). Ena izmed značilnosti epilepsije je njena stigmatizirajoča narava, ki lahko 
vpliva na socialno vključenost OZE (59, 77, 87). Do stigmatizacije OZE prihaja predvsem 
zaradi same narave izraţanja bolezni (epileptični napad). Občutek stigmatiziranosti zaradi 
bolezni pogosto vodi v razvoj nadaljnjih psihosocialnih problemov (88). Epileptik, ki doţivlja 
hude napade in prikriva svojo stigmo, je, kot ugotavlja Goffman, skrajnejši primer. Ko po 
napadu pride k zavesti, lahko ugotovi, da je leţal na ulici, ni bil sposoben nadzorovati 
izločanja, je stokal in se zvijal v krčih – kar je diskreditacija njegove osebe. Ublaţi jo lahko le 
dejstvo, da se med napadom ni ves čas zavedal (89-90).  
Arthur Kleinman je prepričan, da kulturni pomeni močno zaznamujejo bolnika in ga celo 
druţbeno usmrtijo (socialna smrt) (91). OZE in njihove druţine so zaradi stigmatiziranosti 
lahko podvrţene tudi drugim oblikam socialnih sankcij, kot je npr. izključitev iz druţbenih 
aktivnosti ali onemogočanje druţbenih moţnosti, kot sta pridobitev izobrazbe in zaposlitve. 
Ena izmed hujših posledic stigme je, da posameznik odlaša z zdravljenjem misleč, da se bo s 
tem izognil negativnim socialnim posledicam diagnoze. Celo nekateri raziskovalci so si 
izoblikovali mnenje, da je stigma povezana z diagnozo in da lahko taka diagnoza naredi več 
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škode kot koristi (88, 92). Raziskave so pokazale, da stigma, ki jo občutijo OZE, prispeva k 
povečani stopnji psihopatologije, zmanjšanju socialnih odnosov, zmanjšanemu socialnemu 
kapitalu in niţji kakovosti ţivljenja, kar velja tako za OZE, ki ţivijo v razvitih drţavah, kot za 
tiste, ki ţivijo v drţavah v razvoju (84). Ekaterina Viteva je pokazala, da se osebe z 
refraktarno epilepsijo čutijo veliko bolj stigmatizirane kot osebe, ki imajo tako vrsto 
epilepsije, ki jo je mogoče nadzorovati z zdravili. Udeleţenci v študiji so stigmatizacijo 
povezovali s strahom pred napadi, s pomanjkljivim védenjem drugih o bolezni in njihovim 
neznanjem o nudenju prve pomoči v primeru napada (93). Raziskovalci v Zambiji so ţeleli 
ugotoviti potencialne dejavnike za stigmo glede na starost, spol, izobrazbo, materialno 
blagostanje, status razkritja (ali so sorodniki in bliţnji seznanjeni z boleznijo), tip napadov 
(generalizirani ali lokalizirani), pogostost napadov, prisotnost vidnih z epilepsijo povezanih 
znakov stigmatizacije, osebna prepričanja o bolezni in prepričanja o bolezni v skupnosti. 
Njihove ugotovitve so pokazale visoko stopnjo bremena bolezni in stigme. Prostovoljno 
razkritje statusa epileptika je bilo v skupnosti nenavadno, kar je razumljivo, saj so tisti, ki so 
sposobni prikriti svojo bolezen v skupnosti, manj stigmatizirani. Močnejši občutek 
stigmatiziranosti pa je bilo zaznati pri osebah, ki so bile prepričane, da je njihovo stanje 
nalezljivo, oziroma tistih, ki ţivijo v skupnosti, v katerih vlada prepričanje, da je epilepsija 
nalezljiva (85, 94). Te ugotovitve med drugim kaţejo na nepoznavanje epilepsije in njenih 
vzrokov v zambijski druţbi. Longitudinalna študija, opravljena v Avstraliji, je pokazala, da je 
48% OZE doţivelo nepravično obravnavo zaradi bolezni. Najbolj problematična je 
diskriminacija na delovnem mestu, OZE pa so se čutile diskriminirane še na področjih 
izobraţevanja in udejstvovanja v skupnosti (95). Javnost je preprosto premalo informirana o 
tem, kakšne vrste bolezen je epilepsija. Zato je toliko bolj zanimiva študija Kate McNeil in 
ostalih, ki so jih zanimali odzivi na epileptične napade prek socialnega omreţja Twitter, in 
sicer kako osebe, ki uporabljajo Twitter, pojmujejo epileptične napade. Študija je pokazala, 
da je stigmatizacija povezana z epilepičnimi napadi, še vedno pogosta. Kar 41% “tweetov” je 
bilo po naravi poniţujočih do oseb, ki so imele epileptični napad. Glede na to avtorji 
zaključujejo, da ne glede na to, da nekaj študij kaţe napredek pri razumevanju epilepsije v 
javnosti, negativne predstave in napačno razumevanje bolezni ostajajo (96). 
1.5.5 Pregled literature 
Pregled literature je pokazal, da »tradicionalne« kvantitativne raziskave pogosto ne opišejo 
dobro vpliva epilepsije na posameznikovo ţivljenje in na njegovo druţino (97). Dosedanje 
kvalitativne raziskave na temo epilepsije so obravnavale posamezne vidike epilepsije: vpliv 
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epilepsije na kakovost ţivljenja OZE v povezavi z njihovo stigmatizacijo, diskriminacijo, 
zaposlitvenimi moţnostmi, pojavom duševnih motenj, načinom ţivljenja, bremenom bolezni, 
nosečnostjo itd. (98-100). Razumevanje vpliva epilepsije na kakovost ţivljenja je v literaturi 
prepoznano kot pomemben dejavnik oskrbe teh oseb. Glede na večinsko populacijo imajo 
OZE niţjo kakovost ţivljenja (101-103). Bolezen epilepsija predstavlja fizično in socialno 
izgubo, obvladovanje napadov pa je ključno za povrnitev psihološke stabilnosti in občutka 
normalnosti. Osebe, ki jim je šele postavljena diagnoza bolezni, ne le da gojijo negativne 
občutke do sebe, temveč pogosto nimajo informacij o sluţbah pomoči. 
Več študij obravnava stigmo OZE in njen vpliv na njihovo vsakdanje ţivljenje. 
Diskriminacija in stigmatizacija OZE sta socialni determinanti, ki imata slabo socialno 
prognozo (104-105). Vpliv epilepsije poseţe tudi na področje funkcionalnih in psihosocialnih 
domen, zato se OZE soočajo s teţavami, ko gre za finančna sredstva ter fizično in 
psihosocialno udejstvovanje (101). Pri pregledu literature sem zasledila eno študijo o 
pripovedi OZE, ki jim je bila postavljena diagnoza v odrasli dobi, cilj študije pa je bil 
razumeti ţivljenje OZE, izboljšati klinično prakso in nuditi podporo OZE. Raziskava je bila 
usmerjena v iskanje enakosti in različnosti glede na zasnovo pripovedi, in sicer z vidika 
pojava bolezni, sprememb in izzivov bolezni. Analiza pripovedi je pokazala, da je epilepsija 
bolezen, ki različno prizadene posameznike ob različnem času in v različnih kontekstih (106). 
Omenila bi še raziskavo pripovedi o epilepsiji, opravljeno v Turčiji. V njej je bilo 
ugotovljeno, da imajo zgodbe o bolezni popolno narativno strukturo: sestavljene so iz več 
krajših zgodb, v ospredju pa sta tako zgodba o bolezni kot ţivljenjska zgodba (107).  
Po informacijah Društva liga proti epilepsiji Slovenije študija pripovedi OZE, kot sem jo 
zasnovala, še ni bila opravljena. Pregled domače literature kaţe, da bolezen epilepsijo, 
kakovost ţivljenja OZE ter individualne in druţbene vidike zdravljenja epilepsije obravnava 
precejšnje število diplomskih nalog. Med literaturo prevladujejo še študije, posvečene 
obravnavi epilepsije pri otrocih in mladostnikih (108-111) ter problem zaposlovanja OZE 
(112), nekaj pa je raziskav, ki obravnavajo področja o epilepsiji, ki jih raziskava v moji 
nalogi ne vsebuje (npr. posteneonatalna epilepsija, obravnava epilepsije v nosečnosti itd.). 
Med novejšimi objavami, ki jih lahko deloma povezujem z vsebino raziskave, ki sem jo 
opravila, velja omeniti raziskovalno poročilo, ki obravnava (kirurško) zdravljenje OZE in 
njegovo povezanost s kakovostjo ţivljenja operiranih (113), ter raziskovalno poročilo, v 
katerem se avtorji ukvarjajo z vprašanjem, ali so kirurško ozdravljene OZE srečnejše od 
zdrave populacije (114). Prav tako novejšega datuma pregledni je članek, ki obravnava eno 
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od bolj perečih področij pri obravnavi epilepsije, in sicer povezanost med epilepsijo in 
sposobnostjo voţnje avtomobila (115). Ob pregledu literature naj omenim še vsakoletno 
podiplomsko šolo praktične epileptologije, ki obravnava tako medicinska kot psihosocialna 
dognanja s področja epileptologije. 
Poleg omenjenih pri pregledu literature nisem zasledila drugih raziskav pripovedi o izkušnji 
bolezni epilepsije z vidika strukturiranja pripovedi o izkušnji ţivljenja z epilepsijo in njene 
zasnove. Prav tako nisem zasledila kvalitativne študije, ki bi z analizo pripovedi o izkušnji in 
doţivljanju bolezni obravnavala subjektivne vidike socialne vključenosti/izključenosti OZE 
in jih povezovala z obvladovanjem bolezni. Glede na navedeno bo z raziskavo, ki sem jo 
opravila, izpolnjena vrzel na tem področju, tako v Sloveniji kot tudi sicer. Raziskovanje 
zasnove pripovedi o bolezni pa bo pripomoglo tudi k boljšemu razumevanju kompleksne 
obravnave epilepsije oziroma obravnave »bolnega človeka«, ki lahko pokaţe, da so 
sekundarni dejavniki bolezni pogosto večje breme bolezni, kot bolezen sama.  
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2 NAMEN in CILJI RAZISKAVE 
Namen raziskave je bil ugotoviti, kako OZE predstavi svojo izkušnjo z epilepsijo in samo 
sebe v pripovedi. Zanimalo me je tudi, kako epilepsija vpliva na doţivljanje njene socialne 
vključenosti in kaj predstavlja zasnovo, okrog katere zasnuje svojo pripoved.  
Cilj raziskave je bil: 
- ugotoviti zasnovo posameznikove pripovedi o epilepsiji in njeno povezanost s socialno 
vključenostjo,  
- ugotoviti, ali epilepsija vpliva na posameznikovo doţivljanje svojega poloţaja v druţbi in 
na socialno vključenost,  
- v primeru, ko epilepsija vpliva na doţivljanje socialne vključenosti, me je zanimalo, ali 
obvladovanje epilepsije spremeni doţivljanje socialne vključenosti OZE. 
 
3 HIPOTEZI 
1. Zasnova zgodbe predstavlja, kako OZE doţivlja lastno socialno vključenost.  
2. Obvladovanje epilepsije vpliva na doţivljanje socialne vključenosti OZE. 
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4 METODA IN ANALIZA 
4.1. Vrsta kvalitativne raziskave in metoda raziskave 
V tem poglavju bom opisala metodologijo izvedbe raziskave, metodo analize in metodo 
interpretacije zbranih podatkov.  
4.1.1 Metoda raziskave 
Metoda raziskave je kvalitativna. Pojem »kvalitativna metoda«, kot jo uporabljam v nalogi, 
se ne nanaša le na metodo zbiranja podatkov, ampak tudi na njihovo analizo. Vendar bosta 
metoda in analiza zaradi boljše preglednosti vsebine opisani v ločenih delih. V nadaljevanju 
bodo podane značilnosti metode kvalitativnega raziskovanja, kot je bila uporabljena pri 
izvedbi raziskave.  
Pojem kvalitativnega raziskovanja pokriva širok spekter raziskovalnih tehnik, ki raziskujejo, 
opisujejo in pojasnjujejo posameznikovo izkušnjo, vedenje, odnose, socialno okolje itd. (116) 
(117). Kvalitativne metode skušajo odgovoriti na vprašanja, povezana z razvojem 
razumevanja pomena in izkušnje človekovega ţivljenja znotraj njegovega socialnega okolja. 
Osrednji namen kvalitativne študije je osvetliti pomene, dejanja in socialni kontekst, kot ga 
razumejo udeleţenci (118). Gre za pogled »od znotraj« (emska perspektiva), ki osvetli 
dojemanje in prepričanja tistega, ki je predmet raziskovanja. Ta pogled odseva tudi kulturni 
pomen, ki ga udeleţenec daje dogodkom in izkušnji. Alan Barnard razume emski model 
(angl.: emic model) kot tisti, ki razlaga ideologijo in vedenje posameznikov v kulturi glede na 
definicije, ki izhajajo iz kulture. Medtem ko je etski model (angl.: etic model) tisti, ki temelji 
na kriterijih zunaj določene kulture. Etski model naj bi bil univerzalni, emski pa kulturno 
specifični (119). S kvalitativno metodo lahko stopimo v domače okolje udeleţenca in 
ugotovimo, kako se njegove izkušnje in vedenje oblikujejo znotraj tega okolja. Raziskovalec 
skuša s kvalitativno metodo osmisliti in interpretirati pojave v pojmih in pomenih tistih, ki jih 
raziskuje. Izkušnje ni moţno preučevati izven dogodkov, ki oblikujejo druţbeni, politični, 
kulturni, rasni informacijski, tehnološki prostor, v katerem posameznik ţivi. Posameznik 
namreč interpretira in daje pomen dogodkom z vidika svoje osebne zgodovine ter socialnega 
in političnega ozadja, iz katerega izhaja. Izkušnje posameznikov se razlikujejo, in glede na to 
se razlikuje tudi njihova zaznava realnosti. Ta je vedno subjektivna in se od udeleţenca do 
udeleţenca razlikuje. Zato je moţnih več vidikov iste realnosti. 
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Raziskovalec določi raziskovalno metodo glede na raziskovalno vprašanje. Tehnike in 
metode raziskovanja niso nespremenljive toge norme in pravila. So prej orodja, ki se 
prilagajajo raziskovalnim vprašanjem in udeleţencem raziskave. Razlog za uporabo 
kvalitativne metode pri izvedbi moje raziskave je bil vstopiti v svet izkušnje bolezni 
epilepsije, kot ga vidijo in doţivljajo udeleţenci, in ga videti iz njihove perspektive.  
4.1.2 Vrsta kvalitativne raziskave  
Podlaga raziskave je fenomenološka. Pojem fenomenologija obsega široko področje in 
zadeva filozofsko gibanje kot tudi nabor različnih raziskovalnih pristopov. Fenomenologija 
upošteva izkušnjo. To, kako izkušamo, ima za primarni vir spoznanja. Ne gre le za vedeti-kaj, 
temveč tudi za vedeti-kako. Temeljni namen fenomenologije je razviti globlje razumevanje 
posameznikove izkušnje s pomočjo zavedanja tistega, ki ima izkušnjo (120). Raziskuje 
strukturo subjektivne izkušnje z vidika “prve osebe” (121). Fenomenološka raziskovalna 
zasnova torej skuša odgovoriti na vprašanje: »Kako je imeti določeno izkušnjo?« (122). V 
raziskavi sem uporabila ta pristop, ker je primeren za proučevanje manj znanih področij ter za 
raziskovanje duševne in socialne dimenzije zdravja. Namenjen je natančnemu opisu, analizi 
in interpretaciji izkušnje s perspektive posameznika, ki se izraţa v njegovi osebni zgodbi 
(123, 21). Fleksibilnost fenomenološkega raziskovanja in prilagoditev metode različnim 
raziskovalnim pristopom je ena izmed njenih največjih prednosti (124).  
Človekova izkušnja je temelj za veliko raziskovalnih tradicij, ki se ukvarjajo s kvalitativnimi 
raziskavami. Vendar ima koncept človekove izkušnje posebno metodološko značilnost ravno 
pri fenomenologiji. Fenomenologije daje prednost raziskovanju, kako človek izkuša svet, v 
katerem ţivi: kako pacient izkuša bolezen, kako študent doţivlja uspeh/neuspeh, kako učitelj 
doţivlja predavanja itd. Z uporabo fenomenologije v različnih disciplinah so se pojavile 
metode, ki so povzete iz druţbenih znanosti in humanistike. Zato je teţnja fenomenološkega 
pristopa, da se, kolikor je moţno, opiše konkretno izkušnjo z opisi in termini, kot jih doţivlja 
tisti, ki dogodek izkuša (125). Cilj je torej neposredni opis določene situacije ali dogodka, kot 
je doţivet. Kljub različnim poudarkom v pojmovanju deskriptivne ali interpretativne narave 
človekove izkušnje je fenomenologija idealna metoda za delo znotraj interpretativne 
paradigme (126). V evropskem prostoru je fenomenologija bolj filozofska smer ali bolje 
»filozofija raziskovanja«, ki raziskovalcem nudi teoretično zasnovo, medtem ko je v 
druţbenih znanostih v severnoameriškem prostoru fenomenologija razumljena kot empirični 
pristop za raziskovanje posameznikove izkušnje (127). 
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Teorij in razprav o filozofiji fenomenologije, pa tudi o njej kot metodi, je toliko, da daleč 
presegajo okvir te naloge. Obstajajo različni teoretični modeli razumevanja subjekta in 
objekta ter metode, s katerimi lahko raziskovalci zbirajo in potrjujejo svoje domneve. 
Fenomenologijo so različni avtorji razvijali v različne smeri in tako so nastale tudi različne 
smeri fenomenološkega zanimanja (deskriptivna fenomenologija, hermenevtična 
fenomenologija itd.).  
4.2 Metoda zbiranja podatkov in udeleţencev 
4.2.1 Metoda zbiranja podatkov 
Metoda zbiranja podatkov, ki je bila uporabljena v raziskavi, je polstrukturirani intervju. 
Polstrukturirani intervju je ena izmed najširše uporabljenih metod zbiranja podatkov v 
fenomenološki raziskavi (128). Gre za proţno tehniko zbiranja podatkov. Uporabi se lahko 
bolj ali manj odprti tip vprašanj, odgovori vpraševanca so lahko kratki, lahko pa odgovarja v 
obliki pripovedi. Uporaben je pri študiji primera in tudi na večjih vzorcih, prav tako se lahko 
uporabi kot samostojna tehnika zbiranja podatkov ali v kombinaciji z drugimi tehnikami 
(129). Ta oblika intervjuja je najpogosteje uporabljena v zdravstvenem varstvu, saj 
udeleţencem omogoča neko vrsto usmerjanja pogovora, kar mnogim olajša pripovedovanje 
(130). Tom Wengraf opisuje, da je eden izmed tipov informacij, ki jih lahko izberemo z 
intervjujem, pripoved o posameznikovem ţivljenju. Ta je najpogosteje posneta, nato 
prepisana in pripravljena za nadaljnjo analizo teksta v pisni obliki (131). Polstrukturirani 
intervju je metoda pogovora, pri kateri sodelujeta raziskovalec (spraševalec) in udeleţenec 
(intervjuvanec). Raziskovalec in udeleţenec skozi pogovor soustvarjata vedenje o 
problematiki in dajeta pomene določenim dogodkom. Pogovor teče o določeni temi. Gre za 
dialog. Udeleţenec pripoveduje oziroma odgovarja na vprašanja, raziskovalec pa ga pri tem 
spodbuja. Vprašanja, ki jih zastavlja raziskovalec, imajo namen, da udeleţenca motivirajo, da 
čim natančneje opiše svojo izkušnjo in poda svoja stališča (128). Raziskovalec in udeleţenec 
nista le dva, ki si izmenjujeta vprašanja in odgovore, ampak se tudi medsebojno odzivata in 
vzpostavita odnos drug z drugim, z vidika svojih osebnosti, značaja, znanja, vedenja in okolja 
iz katerega prihajata. Tudi pripoved predpostavlja pripovedovalca in poslušalca. Njuni 
različni pogledi na pripoved doprinesejo k temu, kako je ta povedana. Enako zaporedje 
dogodkov pred drugim poslušalcem ali občinstvom je namreč lahko povedano popolnoma 
drugače, ne da bi bilo manj resnično (23). Narava polstrukturiranega intervjuja omogoča 
udeleţencu, da odgovarja na določeno vprašanje/temo prosto, brez časovne omejitve. To mu 
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raziskovalec omogoči tako, da se čim bolj vzdrţi vmesnega spraševanja (132). Raziskovalec 
zato teţi k temu, da minimalno vpliva na dolţino intervjuja (130). S tem udeleţencu daje 
občutek aktivnega poslušanja in zanimanja za njegova pojasnila. 
S pomočjo polstrukturiranih intervjujev so bile zbrane pripovedi o izkušnji bolezni OZE. 
Podlaga za odločitev, da je bila izbrana ta metoda, izhaja iz dejstva, da imajo udeleţenci 
določen nabor informacij in znanja, pridobljenega iz lastnih izkušenj o predmetu raziskave. 
Imajo izdelano lastno teorijo o epilepsiji ter o njenih vzrokih in razvoju. Osebna stališča in 
subjektivno teorijo o epilepsiji je OZE rekonstruirala s pogovorom. Cilj pogovora je zato bil 
odkriti obstoječe znanje, mnenja in stališče udeleţenca o določeni problematiki, ki bo 
dostopno kasnejši interpretaciji (133).  
4.2.2 Opis vprašalnika 
Vprašanja (teme), ki so bila uporabljena v intervjuju, so navedena v prilogi 3. V predgovoru 
vprašalnika sem navedla, da navedena vprašanja sluţijo le za oporo (opomnik) za laţjo 
sestavo pripovedi o bolezni. OZE pa je bilo prepuščeno, kako bodo oblikovale pripoved o 
svoji bolezni, kaj bodo vanjo vključile in kaj izpustile. Z okvirnimi temami (vprašanja) za 
sestavo pripovedi o izkušnji epilepsije sem ţelela dobiti čim bolj celostni opis izkušnje 
ţivljenja z epilepsijo ter odnose, občutja in mnenje, ki jih gojijo OZE o epilepsiji in odnosom 
drugih do njih. Vprašalnik je bil razdeljen na pet sklopov vprašanj:  
1) Diagnoza: vsebuje izkušnje OZE v času postavitve diagnoze in odzive nanjo, pomoč pri 
soočanju z boleznijo, ali je in kako je to obdobje vplivalo na odnose OZE itd. 
2) Zdravljenje: v tem sklopu me je zanimalo, kako je bila OZE posredovana informacija o 
njihovi bolezni – epilepsiji, katere informacije so dobili od zdravstvenega osebja, odnosi 
zdravstvenega osebja v času zdravljenja, odnosi z drugimi OZE, razkritje bolezni drugim 
OZE, pogostost epileptičnega napada, kaj ţelijo izpostaviti v zvezi z zdravljenjem. 
3) Samopodoba: čemu so se OZE po postavitvi diagnoze odpovedale, kaj pogrešajo v 
ţivljenju, ali je epilepsija prinesla spremembo v načinu ţivljenja in kakšno spremembo, 
obvladovanja bolezni, predhodna zaznava napada, skrb za prihodnost itd. 
4) Odnosi: Ali so se odnosi spremenili zaradi epilepsije in kako, sprememba odnosa pri 
drugih, teţave pri iskanju zaposlitve, odnos delodajalca in sodelavcev, razkritje bolezni 
delodajalcu in sodelavcem, epileptični napad v javnosti in odzivi prisotnih, občutki po 
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epileptičnem napadu v javnosti, razkritje epilepsije prijateljem, znancem, partnerjem, 
vključitev v društvo OZE, pomoč društva itd. 
5) Osveščenost: mnenje OZE o omejitvah pri opravljanju poklica, omejitve pri voţnji 
avtomobila, osveščenost o epilepsiji v druţbi, potrebne spremembe v druţbi v zvezi z 
epilepsijo itd. 
6) Na koncu so udeleţenci navedli še osnovne demografske podatke.  
4.2.3 »Modifikacija« metode zbiranja podatkov glede na hipotezi 
Pod tem naslovom ţelim izpostaviti »posebnost« metode oziroma njeno modifikacijo glede 
na zastavljeni hipotezi. Kot sem ţe navedla, ogrodje metode s katero sem pridobila 
informacije o zasnovi pripovedi, predstavlja polstrukturirani intervju. Polstruktirirani intervju 
je oblika zbiranja podatkov, s pomočjo katere raziskovalec do določene mere usmerja potek 
pogovora. Za ta namen po potrebi prilagaja vprašanja. Za potrebe raziskovanja obvladovanja 
bolezni in povezanosti obvladovanja bolezni s socialno vključenostjo (hipoteza 2) je ta 
značilnost polstrukturiranega intervjuja prišla v celoti do izraza.  
Za namen določanja zasnove pripovedi (H1) pa je bilo usmerjanje pripovedovanja 
prilagojeno oziroma omejeno. Obstajala je namreč nevarnost, da bi lahko raziskovalka s 
prekomernim poseganjem v vsebino prekinila tok misli udeleţenca in mu s tem nehote 
onemogočila, da opiše dogajanje, ki je/bi bilo kasneje prepoznano kot zasnova pripovedi.  
Neposrednega vprašanja o zasnovi pripovedi o bolezni na vnaprej pripravljenem osnutku 
vprašanj/tem za pogovore ni bilo. Edino vodilo pogovora je bil vprašalnik oziroma široko 
zastavljene teme, ki so sluţile kot tematski okvir za pogovor. Prilagoditev polstrukturiranega 
intervjuja se tako kaţe v delu poteka pogovora, ko raziskovalka usmerja pogovor na temo 
raziskave. Pogovor namreč ni bil strogo usmerjen, ampak je udeleţenec, kolikor je bilo to 
mogoče, odgovoril na zastavljeno vprašanje do konca, brez prekinjanja.  
4.2.4 Metoda zbiranja udeleţencev 
Udeleţence sem zbirala po metodi »sneţne kepe« (angl.: snowball sampling). Za to metodo 
sem se odločila, ker je primerna za študij populacij, ki so teţje dosegljive ali marginalizirane. 
Med skupine, ki so teţje dosegljive (134-135), zaradi stigme bolezni (104), lahko štejemo 
tudi OZE. Metoda sneţne kepe je bila uporabljena tudi v študijah resno (kronično) bolnih 
oseb (136). To dejstvo govori v prid izbiri metode, saj tudi epilepsija spada med kronične 
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bolezni. Zbiranje po tej metodi poteka tako, da potencialni udeleţenec ali tisti, ki morda 
pozna koga, ki bi lahko bil potencialni udeleţenec, posreduje podatke o raziskavi naprej. Prvi 
posreduje podatke drugemu, drugi tretjemu in tako naprej (137). Ta metoda zbiranja nabora 
udeleţencev raziskave je pogosto uporabljena, ko se kot tehnika pridobivanja informacij 
uporabi intervju (138). Ţelela sem, da udeleţenci sami izrazijo ţeljo po vključitvi v raziskavo 
in predstavijo svojo pripoved o izkušnji bolezni. Razlog za to je v namenu in cilju raziskave, 
ki zadeva postavitev zasnove pripovedi. Ta izhaja iz pričakovanja da bi bila pripoved 
povedana »hote«. Zato sem potencialnim udeleţencem omogočila, da me kontaktirajo sami. 
Kriteriji za vključitev udeleţencev v raziskavo, ki sem jo izvedla so bili:  
- subjektivno izraţena diagnoza epilepsija,  
- polnoletnost,  
- sposobnost razumeti in podpisati soglasje in  
- izkazana pripravljenost povedati pripoved o svoji bolezni.  
Vabilo z osnovnimi informacijami o raziskavi in okvirna vprašanja/teme o sestavi pripovedi 
o izkušnji bolezni sem po e-pošti poslala na več naslovov in naslovnike zaprosila, da vabilo 
posredujejo OZE, ki jih poznajo, oziroma drugim osebam, za katere menijo, da bi lahko 
poznale katero izmed OZE. Potem sem čakala, da so OZE same vzpostavile stik z mano. 
Sledil je dogovor o izvedbi intervjuja. Vsi udeleţenci so se sami odzvali na vabilo o raziskavi. 
Stik so vzpostavili po elektronski pošti ali po telefonu. Večina jih je pojasnila, da so vabilo za 
sodelovanje v raziskavi dobili od prijateljev in znancev, ki niso OZE. Za pomoč pri 
informiranju potencialnih udeleţencev sem se obrnila tudi na Društvo Liga proti epilepsiji 
Slovenije. Iz ljubljanske regije, se je na njihovo zaprosilo o sodelovanju odzvala ena oseba, iz 
mariborske podruţnice društva pa so se odzvale tri osebe.  
Polstrukturirane intervjuje sem opravila z 22 OZE. Ena izmed udeleţenk je po opravljenem 
intervjuju odstopila od sodelovanja v raziskavi. Kot razlog za to je navedla strah in 
zaskrbljenost nje in njenih staršev pred tem, da bi bila zaradi raziskave v javnosti prepoznana 
kot OZE. Kljub zagotovilom, da so podatki udeleţencev anonimni, prav tako pa bodo 
anonimizirane tudi njihove navedbe, je udeleţenka ţelela odstopiti. Ţelela je tudi, da ji 
izročim prepis pogovora z njo in izbrišem posnetek opravljenega pogovora. Njeno ţeljo sem 
upoštevala. Pogovor z njo ni bil uvrščen v nadaljnjo analizo.  
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Vsi udeleţenci so v času opravljanja intervjujev jemali zdravila proti epilepsiji. Udeleţenci so 
podpisali pisno soglasje o prostovoljnem sodelovanju v raziskavi. Pojasnjeno jim je bilo, da 
lahko svojo privolitev kadarkoli prekličejo. V postopku analize sem osebne podatke 
udeleţencev kodirala in jim s tem zagotovila anonimnost. 
4.3 Izvedba raziskave 
Polstrukturirani intervju vključuje vnaprejšnjo pripravo vprašanj/tem pogovora (običajno) 
odprtega tipa. Zato sem vprašanja oziroma teme pripravila vnaprej. Vprašanja so bila 
predhodno poslana udeleţencem, da so jih lahko pregledali in se nanje pripravili. Udeleţenci 
so na ta način laţje predstavili pripoved o doţivljanju bolezni. Meni pa je bilo omogočeno in 
olajšano sprotno usmerjanje njihovega pripovedovanja na temo raziskave. Ena izmed 
značilnosti kvalitativne metode je tudi moţnost redefinicije določenih vprašanj tekom 
raziskave. Vprašanja sem prilagajala tekom izvajanja raziskave, zato sem dobila jasnejšo, 
bolj enoznačno sliko in temeljitost. OZE so spregovorile o tematikah, ki jih spontano morda 
ne bi izpostavile (139). Na ta način mi je bilo tudi omogočeno sprotno preverjanje, ali so 
vprašanja razumljiva udeleţencem, ali je njihova formulacija primerna in ustreza kontekstu, 
ali je vrstni red vprašanj ustrezen, ali je trajanje intervjuja morda predolgo ali prekratko itd. 
Prav tako pa mi je tovrstni način izvedbe intervjuja z vsakim naslednjim intervjujem 
omogočil vedno globlje spoznavanje tematike.  
Intervjuji so bili opravljeni v obdobju od novembra 2011 do marca 2012 po različnih krajih v 
Sloveniji. Kraj pogovora je določil udeleţenec. S to odločitvijo sem ţelela udeleţencem 
omogočiti določeno mero varnosti in zasebnosti. Določena vprašanja namreč zadevajo tudi 
odnose in intimno ţivljenje (npr. kako je epilepsija vplivala na vaš odnos s partnerjem itd.). 
Zato sem ţelela, da udeleţenci izberejo okolje, kjer bodo lahko sproščeno govorili tudi o 
svojem čustvenem ţivljenju. Štirinajst pogovorov je bilo opravljenih na domu udeleţencev, 
pet na javnem kraju in trije v prostorih Društva liga proti epilepsiji Slovenije.  
Zbrala sem tudi osnovne demografske podatke udeleţencev. Med intervjuji sem udeleţence 
spodbujala, da čim bolj spontano pripovedujejo o svoji bolezni in dopuščala, da izpostavijo 
dogodke, ki so zanje osebno pomembni. Intervjuje je opravila ena oseba, avtorica doktorske 
naloge. Raziskovalno skupino so poleg avtorice sestavljali še nekdanji mentor, somentorica 
in ekspert za kvalitativno metodologijo. Med intervjujem ni bilo narejenih dodatnih zapisov. 
Po intervjuju sem zbrala demografske podatke pri udeleţencih, ki jih sami niso navedli tekom  
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intervjuja. Nekateri udeleţenci so mi posredovali napotke, kje lahko dobim več informacij o 
epilepsiji, na koga se za več informacij lahko obrnem itd. Te informacije sem zapisala po 
opravljenih intervjujih.   
Intervjuji so bili različno dolgi. Najkrajši intervju je bil dolg 35 minut, najdaljši pa dve uri in 
deset minut. Različna dolţina intervjujev je bila predvidena. Zato sem si kot zagotovilo 
homogenosti intervjujev postavila kriterij, da vsi udeleţenci odgovorijo na vsa vprašanja. 
Zaradi tega tudi nisem omejila dolţino trajanja intervjuja, saj nisem ţelela udeleţencem 
povzročiti nelagodja ob morebitnem »daljšem« pripovedovanju. S tem bi jim lahko dala 
sporočilo, da me njihova pripoved ne zanima, kar bi lahko imelo za posledico nepopolne 
podatke (140). Poleg tega različna dolţina intervjujev ni nujno omejitev, saj gre za 
subjektivni dejavnik (141).  
Intervjuje sem opravljala do točke saturacije. Točka saturacije je točka, ko so se informacije v 
intervjujih začele ponavljati oziroma ko v pogovorih nisem več pridobila novih informacij o 
temi raziskave. Takrat sem izvajanje intervjujev zaključila. Intervjuje sem z dovoljenjem 
intervjuvancev snemala, jih prepisala in jim prepise poslali v verifikacijo. OZE sem zaprosila, 
da tiskane prepise intervjujev preberejo, popravijo morebitne netočnosti, vsebino intervjuja 
potrdijo s svojim podpisom ter mi tako potrjeni intervju pošljejo nazaj. V ta namen je bila 
prepisu intervjuja priloţena kuverta z znamko.  
Pri kriterijih kakovosti kvalitativne študije sem se opirala in upoštevala vrednotenje ustnih 
virov, kot ga je predstavila Mojca Ramšak v posebnem poglavju knjige Portret glasov: 
raziskave ţivljenjskih zgodb v etnologiji-na primeru koroških Slovencev, in stališčem o 
vrednotenju pripovedi, kot ga predstavlja Yosuke Shimazono v svoji doktorski disertaciji 
Narrative analysis in medical anthropology
 
(142-143).  
Kakovost opravljene študije sem zagotovila najprej s tem, da sem zagotovila zadosti velik 
vzorec. Doseţena je bila tudi nasičenost vzorca oziroma točka saturacije, ko so se posamezne 
informacije v intervjujih začele ponavljati. Avtentičnost podanih informacij v intervjuju je 
bila zagotovljena s skrbno transkripcijo intervjujev in z verifikacijo prepisa s strani avtorjev 
pripovedi. Kot zagotovilo kakovosti in objektivnosti podanih informacij, sem informacije iz 
opravljenih intervjujev sproti vključevala v naslednje intervjuje in tako preverjala točnost in 
zanesljivost podatkov, ki so mi jih posredovale OZE. Tako sem v prvi vrsti pridobila 
potrditev določene informacije, obenem pa mi je bila pogosto posamezna tema predstavljena 
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iz drugega zornega kota. S sprotnim preverjanjem informacij je bila zagotovljena tudi laţja 
kontrola nad tem, kaj je bilo ţe povedano. Veljavnost in zanesljivost povedanega pa sem 
sproti preverjala tudi s študijem literature o epilepsiji, obvladovanju epilepsije in socialne 
vključenosti. 
4.4 Analiza raziskave 
Podatke sem analizirala z metodo vsebinske analize (angl.:content analysis). Vsebinska 
analiza je oblika narativne analize, pri kateri je poudarek na vsebini ali tekstu. Kaj je 
povedano, je pomembnejše od tega, kako je povedano. Z drugimi besedami je povedano 
pomembnejše od samega načina pripovedovanja. Pri takem načinu preučevanja pripovedi je 
potrebno zbrati veliko pripovedi, ki so nato razvrščene glede na podatke (144). Za vsebinsko 
analizo sem se odločila, ker je njen namen in obenem tudi njena ključna značilnost doseči 
izčrpen in hkrati širši opis pojava. Poleg tega je primerna za analizo občutljivih pojavov. Z 
njo se lahko obdela veliko količino tekstovnih podatkov na način, da se tekst reducira v 
manjše vsebinske kategorije. Ustrezna je za primere, ko ni predhodnih študij, ki bi 
obravnavale določen fenomen ali ko raziskujemo le dele posameznega fenomena (145).  
Rezultat vsebinske analize je kategorija, ki opisuje preučevani pojav. Kategorije so lahko 
posamezne besede ali tema (besedna zveza). Poimenovane so z uporabo besed, ki opišejo 
njihovo vsebino. To je pomembno, saj je kredibilnost raziskovalnih izsledkov odvisna tudi od 
tega, kako dobro kategorije pokrivajo podatke. Kategorije morajo temeljiti na podatkih (146). 
Predpostavlja se, da si posamezne besede ali stavki, ko so klasificirani v iste kategorije, delijo 
enak pomen. Število kategorij zmanjšamo na način, da tiste, ki so si podobne, damo skupaj v 
kategorije »višjega reda«.  
Opravila sem dve različni analizi. Vsebinski analizi sta bili opravljeni po načelu induktivno-
deduktivne metode (za prvo hipotezo) in induktivne metode (za drugo hipotezo) (147-148). 
Izbiro metode in enote analize sta vodila namen raziskave in raziskovalno vprašanje (149-
151).  
4.4.1 Potek analize za prvo hipotezo 
Analizo je vodila hipoteza: »Zasnova zgodbe predstavlja, kako OZE doţivlja lastno socialno 
vključenost«.  
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Namen analize je bil najprej določiti zasnovo pripovedi. To je poiskati izkušnjo OZE, ki je 
imela zanjo, in jo še ima, neko posledico in je vplivala oziroma vpliva na njeno ţivljenje. 
Zasnovo lahko predstavljajo dogodki, osebe, občutki, čustveno stanje, razmišljanje itd.. Nato 
sem ţelela ugotoviti, ali iz zasnove izhaja doţivljanje lastne socialne vključenosti OZE. V 
primeru, da zasnova pripovedi predstavlja vidike socialne vključenosti OZE, me je zanimalo, 
kako OZE doţivlja socialno vključenost.  
Najprej sem določila enoto analize, nato je sledila določitev zasnove pripovedi in nazadnje 
postavitev kriterijev, ki predstavljajo skupne značilnosti zasnov. Enota analize je bila celotna 
pripoved o bolezni (cel intervju), saj je bilo moţno le znotraj konteksta celotne pripovedi 
razbrati njeno zasnovo. Analiza je bila opravljena kot kombinacija induktivne in deduktivne 
metode. Induktivna metoda je bila uporabljena v delu, kjer je bila postavljena zasnova 
pripovedi, in pri postavitvi kriterijev. Deduktivna metoda je bila uporabljena pri kodiranju 
nadaljnjih tekstov glede na predhodno postavljene kriterije.  
Prepise intervjujev sem organizirala v programu Microsoft Word. Dve osebi sva neodvisno 
ena od druge najprej pilotsko postavili zasnove pri treh intervjujih in na koncu svoje 
ugotovitve poenotili. Nato sva na enak način določili zasnovo pripovedi pri preostalih 
intervjujih. Glede na postavljene zasnove je po induktivni metodi potekalo kodiranje teksta za 
postavitev kriterijev (pilotsko pri treh intervjujih). Kodirali sva dve osebi, neodvisno ena od 
druge in na koncu kode poenotili. Pri kodiranju sva izhajali iz predhodno postavljene zasnove 
in v tekstu iskali dele pripovedi, ki so se nanašali na izkušnjo, ki sva jo prepoznali kot 
zasnovo. Enoto kodiranja je predstavljala manjša vsebinska celota, npr. odstavek/sestavek, ki 
je opisoval posamezno izkušnjo, ki se je nanašala na zasnovo. Koda je beseda ali besedna 
zveza, ki je bila neposredno vzeta iz teksta, ponekod pa predstavlja ţe interpretacijo teksta. 
Kodiranje je bilo odprto, kar pomeni, da so bile kode zapisane v tekst med branjem. Kode so 
bile glede na njihovo povezanost z zasnovo in vidiki socialne vključenosti razvrščene v šest 
kategorij oziroma kriterijev. Kriteriji predstavljajo skupne značilnosti zasnov pripovedi: 
čustveni vidik, osebna zavzetost, posledica zasnove pripovedi, vzrok zasnove pripovedi, 
povezanost zasnove pripovedi z odnosi in pogostnost navajanja (vračanja nazaj) k izkušnji 
zasnove. Kategorije sem poimenovala kriteriji, ker vsak posebej z določenega vidika 
predstavljajo povezanost zasnove pripovedi s socialno vključenostjo. Kriteriji predstavljajo 
osnovo za vrednotenje, kako je zasnova pripovedi povezana s socialno vključenostjo. 
Naslednji intervjuji so bili analizirani po deduktivni metodi analize vsebine glede na kriterije, 
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ki so predstavljali matrico analize. V poteku analize naslednjih intervjujev sva dopuščali 
moţnost postavitve dodatnih kriterijev, ki pa se niso pojavili. 
Delo, povezano s kodiranjem, določanjem kriterijev in postavitvijo zasnove pripovedi, je 
potekalo v programu Microsoft Word. Postavljeni kriteriji s pripadajočimi citati pa so bili iz 
programa Microsoft Word preneseni v program za kvalitativno obdelavo podatkov Nvivo. 
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4.4.2 Potek analize za drugo hipotezo 
Analizo je vodila hipoteza: »Obvladovanje epilepsije vpliva na doţivljanje socialne 
vključenosti OZE«.  
Namen analize je bil ugotoviti, kako OZE obvladujejo bolezen in ali je doţivljanje lastne 
socialne vključenosti OZE kakorkoli povezano z obvladovanjem epilepsije. Najprej sem 
organizirala podatke, temu pa sta sledili: 1) vsebinska analiza teksta in 2) interpretacija 
rezultatov (152-154). Analiza je potekala po načelu induktivne metode.  
Podatke sem najprej organizirala v programu Microsoft Word. Enota analize je bila manjša 
vsebinska celota (npr. odstavek/sestavek, ki je opisoval posamezno izkušnjo). Kodiranje so 
usmerjala raziskovalna vprašanja in cilji raziskave. Dve osebi sva neodvisno druga od druge 
kodirali posamezni intervju v celoti. Kode, ki so si bile vsebinsko podobne sva zdruţevali v 
podrejene in nadrejene kategorije (151, 147). Iz kod so bili določeni naslovi kategorij, ki sva 
jih nato umestili v skupine. Namen umeščanja kategorij v skupine je bil zmanjšati število 
kategorij na način, da sva tiste, ki so si bile vsebinsko podobne, zdruţili v kategorije »višjega 
reda«. S kreiranjem kategorij sva zagotovili sredstvo za opisovanje pojava ter povečali 
razumevanje in vedenje o njem (155). Po kodiranju začetnih intervjujev sva postavili okvira 
kodiranja (glej prilogi 5 in 6), ki sva ju tekom nadaljnjega kodiranja dopolnjevali. 
Prvi okvir kodiranja nosi naslov Značilnosti in posledice bolezni. Vsebuje kategorije in 
podkategorije povezane z doţivljanjem bolezni in njenim obvladovanjem. Drugi okvir 
kodiranja nosi naslov Socialni stiki in odnosi OZE. Ta okvir kodiranja vsebuje predvsem 
kategorije in podkategorije, ki zadevajo dojemanje socialne vključenosti OZE, njene odnose, 
ter odnose, kot jih doţivlja in vzpostavlja v okolju, kjer ţivi. Oblikovanje okvirjev kodiranja 
je bila zaključna faza procesa obdelave podatkov. V fazi interpretacije oziroma pisanja 
rezultatov sem najprej enoto kodiranja prenesla na enoto analize. To je pomenilo ponovno 
vrnitev k tekstu. V vsakem intervjuju posebej sem pogledala kontekst, v katerem se pojavlja 
posamezna koda.  
Analiza za drugo hipotezo je bila časovno predhodna analizi za prvo hipotezo. Ker je 
potekala po načelu induktivne metode, mi je omogočila boljši vpogled in poznavanje teksta, 
kar je bilo nujno in se je kasneje pokazalo za koristno pri postavljanju zasnov pripovedi.  
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4.4.3 Delo s podatki v NVivo 
NVivo je program za kvalitativno analizo in predstavlja programsko orodje, s katerim lahko 
laţje in bolj pregledno uredimo podatke. Program NVivo ne favorizira določene kvalitativne 
metode. Njegov namen je, da olajša metodo analize z organiziranjem, analizo in izmenjavo 
podatkov ne glede na metodo analize (156). Program NVivo sem uporabila, ker to 
programsko orodje omogoča urejanje ter boljši pregled nad kodami in njim pripadajočimi 
citati. S tem je olajšano pisanje rezultatov in njihova interpretacija. Program NVivo omogoča 
tudi pisanje in urejanje beleţk, ki so v pomoč pri interpretaciji podatkov. 
Analiza za potrditev prve hipoteze v programu NVivo je potekala tako, da sem najprej 
prepise intervjujev iz programa Microsoft Word uvozila v program NVivo. Nato sem jih 
smiselno uredila glede na metodo kodiranja, ki je bila uporabljena. Sledil je prenos kod iz 
programa Word v NVivo oziroma kodiranje v NVivu. V programu NVivo je bila posebej za 
vsako postavljeno zasnovo vzpostavljena datoteka za vsakega izmed šestih kriterijev. Vsaka 
posamezna zasnova torej vsebuje šest posameznih datotek, ki jih predstavljajo kriteriji. Ti pa 
vsebujejo kode in njim pripadajoče citate za posamezno zasnovo pripovedi. To mi je 
omogočilo pregled nad posamezno zasnovo in vsebino njenih pripadajočih kriterijev, obenem 
pa sem imela pregled nad kodami in citati (iz vseh intervjujev), ki jih vsebuje posamezni 
kriterij. To je bilo izhodišče za zaključno fazo analize, ki  jo je predstavljala interpretacija in 
pisanje rezultatov.  
Analiza za potrditev druge hipoteze v programu NVivo je potekala tako, da so bile kode s 
pripadajočimi citati razvrščene v vnaprej postavljena okvirja kodiranja. Ta sta bila 
oblikovana v NVivu. Okvirja kodiranja sta bila sestavljena iz kategorij in njim pripadajočih 
podkategorij. Kategorije in podkategorije so bile identične tistim v programu Microsoft Word. 
Sledila je refleksija in urejanje povezav med posameznimi kategorijami in podkategorijami,  
ter priprava prikaza zbranih in urejenih podatkov.  
Zadnja faza pri obeh analizah je predstavljala kontekstualna in interpretativna analiza, ki je 
prav tako potekala s pomočjo računalniškega programa NVivo. To je bila zaključna faza 
procesa obdelave podatkov. V fazi interpretacije sem se vrnila k tekstu in v vsakem intervjuju 
posebej pogledala, v kakšnem kontekstu se pojavlja posamezna koda. Ugotovitve obeh analiz 
smo predebatirali znotraj raziskovalne skupine, in sicer glede na predhodne raziskave in 
vzpostavljene koncepte. 
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4.5 Protokol izvedbe raziskave 
Protokol izvedbe raziskave je februarja leta 2012 potrdila Komisija Republike Slovenije za 
medicinsko etiko (številka dokumenta 109/01/12, priloga 1). 
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5 REZULTATI 
Vzorec OZE, ki sem ga vključila v raziskavo in analizo, sestavlja 21 OZE, od tega 14 ţensk 
in 7 moških OZE. Njihova starost je med 27 in 66 let (povprečna starost je 46,9 let). 
Povprečna starost ob njihovem prvem epileptičnem napadu je bila 17,0 let. 
Tabela 1: Sociodemografski podatki OZE vključenih v raziskavo 
OZE Starost Status 
S kom 
ţivi 
Stopnja 
izobrazb
e 
Zaposlit
ev 
Starost 
ob 
začetku 
epilepsij
e (prvi 
napad) 
Čas od 
zadnjega 
napada/ 
Vključe
nost v 
Društvo 
liga 
proti 
epilepsij
i 
Slovenij
e 
M.1 27 samski s starši srednja zaposlen 13 let 2 dni Ne 
Ţ.1 31 v zvezi 
s 
partnerje
m 
srednja zaposlen 16 let 5 let Ne 
Ţ.2 39 samski sam srednja zaposlen  19 let 3 dnevi Ne 
Ţ.3 40 samski sam fakulteta zaposlen  6 let 6 let Ne 
M.2 59 samski 
s sestrino 
druţino 
osnovna 
šola 
invalidsk
o 
upokojen 
18 let 2 tedna Ne 
Ţ.4 50 poročen z druţino 
osnovna 
šola 
brezposel
n 
22 let 2 dni Ne 
Ţ.5 40 poročen z druţino 
srednja 
šola 
invalidsk
o 
upokojen 
14 let 5 dni Ne 
Ţ.6 51 poročen z druţino 
srednja 
šola 
invalidsk
o 
upokojen 
28 let 1 mesec Ne 
M.3 50 samski sam srednja brezposel 7 let 12 let Da 
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n 
Ţ.7 64 samski s sestro 
osnovna 
šola 
ţivi od 
rente 
13 let 
se ne 
spomni 
Da 
Ţ.8 31 samski z očetom 
osnovna 
šola 
zaposlen 29 let 4 meseci Da 
M.4 53 poročen z druţino 
srednja 
šola 
brezposel
n 
18 let 4 meseci Ne 
Ţ.9 43 poročena z druţino 
srednja 
šola 
zaposlen
a 
6 let 3 leta Da 
Ţ.10 44 poročena z druţino 
srednja 
šola 
zaposlen
a 
42 let 
6 
mesecev 
Ne 
Ţ.11 40 samska s starši 
osnovna 
šola 
zaposlen
a 
10 let 3 meseci Da 
M.5 50 samski 
v 
skupnost
i 
fakulteta menih 5 let 15 let Ne 
Ţ.12 42 poročena z druţino 
srednja 
šola 
brezposel
na 
16 let 2 leti Da 
M.6 66 poročen z druţino fakulteta upokojen 43 let 10 let Ne 
Ţ.13 59 poročena z druţino 
osnovna 
šola 
upokojen
a 
12 let 10 let Da 
M.7 60 v zvezi sam 
srednja 
šola 
upokojen 9 let 20 let Da 
Ţ.14 46 poročena z druţino 
srednja 
šola 
brezposel
na 
11 let 1 mesec Ne 
 
5.1 ZASNOVA PRIPOVEDI IN DOŢIVLJANJE SOCIALNE VKLJUČENOSTI OZE 
Z analizo so bile določene naslednje zasnove pripovedi. Navedba za posamezno številko 
predstavlja zasnovo pripovedi iz enega intervjuja.  
Tabela 2: Postavljene zasnove pripovedi 
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1. Bolezen spremeni pogled na sebe in druge 
2. Brezposelnost zaradi omejitev bolezni 
3. Izguba avtonomije in obremenjenost s skrbjo svojcev 
4. Nerazumevanje bremena bolezni v šoli in sluţbi 
5. Odnos in vloga moţa 
6. Odpoved športu in ločitev od partnerke zaradi bolezni 
7. Odvisnost od alkohola 
8. Omejena delazmoţnost in prizadevanje pri opravljanju zaposlitve 
9. Opustitev nadaljnjega šolanja zaradi bolezni 
10. Osamljenost 
11. Prikrivanje bolezni 
12. Prilagoditev načina ţivljenja bolezni 
13. Sprejemanje bolezni in sprememba načina ţivljenja 
14. Sprememba načina ţivljenja zaradi bolezni 
15. Sprememba poklicne poti 
16. Telesna ogroţenost ob epileptičnem napadu 
17. Teţke razmere v druţini 
18. Omejena delazmoţnost zaradi bolezni in teţave pri upokojevanju 
19. Breme bolezni v partnerskem odnosu 
20. Prizadevanja za ohranitev vozniškega dovoljenja 
21. Začetno skrivanje in kasnejše razkritje bolezni 
 
Na osnovi kodiranja treh intervjujev so bili postavljeni naslednji kriteriji za opis zasnove 
pripovedi: čustveni vidik zasnove pripovedi, osebna zavzetost, posledica zasnove pripovedi, 
povezanost zasnove pripovedi z odnosi, vzrok zasnove pripovedi in pogostnost navajanja 
(vračanja nazaj) k dogodku. Kriteriji so zadevali vsebino posamezne zasnove pripovedi. 
Vsebina posameznih kriterijev se je ponekod med seboj prekrivala. To kaţe na povezanost 
kriterijev med seboj, pa tudi na njihovo povezanost z zasnovo. V nadaljevanju za laţjo 
predstavo vsebine posameznega kriterija predstavljam tabelo podkategorij (tabela 2) in njim 
pripadajočih kod po kriterijih.   
Tabela 3: Podkategorije in njim pripadajoče kode po kriterijih 
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Kriteriji Podkategije 
Čustveni 
vidik 
zasnove 
 ČUSTVA (nemoč, osamljenost, nezaupanje, ţelja po očetovstvu, sram, 
občutek obremenjevanja druţine, strah pred napadom, negotovost, 
prizadetost, občutek krivde, strah zaradi vpliva bolezni na otroke, 
prizadetost in ţalost zaradi bolezni, obvladovanje strahu pred voţnjo 
avtomobila, stres zaradi teţkih razmer v sluţbi, veselje do opravljanja dela, 
upanje za prihodnost, izročitev prihodnosti višji sili, vera kot podlaga za 
razumevanje preteklosti, občutek nerazumevanja s strani drugih, 
prizadetost zaradi mnenja bodočega delodajalca, teţke ţivljenjske razmere, 
depresija, teţavnost spremembe, dolgoletno prilagajanje na bolezen, 
nesramovanje bolezni, potreba po zaposlitvi) 
 ODNOSI (ločitev partnerja, zapiranje vase, odmaknjenost, izguba 
avtonomije, spodbuda druţine, zaščitniški odnos partnerja, podpora 
partnerja, zavračanje partnerja zaradi bolezni, teţke razmere doma, 
neobremenjenost s skrbjo za druţino, strah pred učitelji z neprimernim 
odnosom, zavedanje o nerazumevanju bolezni pri drugih, zavedanje 
slabšega odnosa sodelavcev, prizadetost zaradi pomanjkanja razumevanja v 
sluţbi, opozarjanje delodajalca na slab odnos sodelavcev do OZE, 
neobremenjenost z domačimi opravili, neobremenjenost s sprejemanjem 
drugih, slabost zaprtosti vase, šok zaradi odziva zdravnice) 
 BREME BOLEZNI (nemoč, odvisnost od drugih, obremenjenost zaradi 
skrbi drugih, relativizacija teţe bolezni, upanje, da ne bo napada, 
spraševanje o prihodnosti z boleznijo, prezgodnja upokojitev, sprejetje 
teţav s spominom, tveganje v ţivljenju, zavedanje pomena stresa, 
nerazumevanje razlogov za skrivanje bolezni) 
 OMEJITVE (sprejemanje omejitev, opustitev prostočasne aktivnosti, ţalost 
zaradi omejitev v ţivljenju, nerazumevanje in nepoznavanje bolezni s strani 
delodajalca, odpoved hobijem zaradi finančnih teţav) 
Osebna 
zavzetost 
 RAZKRITJE BOLEZNI (strategija skrivanja bolezni, odkritost o bolezni, 
osebno pojasnilo, skrivanje bolezni, kontrola nad razkritjem, vpliv 
okoliščin na razkritje, etična dilema prikrivanja podatkov delodajalcu) 
 SAMOSTOJNOST (samozavest, prepričanje o delazmoţnosti, finančna 
neodvisnost, prepričanje o enakovrednosti drugim, umirjenost, ureditev 
ţivljenja, ţelja po določenem poklicu, ţelja po pomoči drugim, 
prizadevanje za samostojnost, bolezen kot spodbuda za pozitivni pogled na 
svet, zavedanje delovnih zahtev, zavedanje pomembnosti zaposlitve, 
prepričanje o prihodnosti, prizadevanje za zaključek študija, ţelja po 
pridobitvi višje izobrazbe, pridobitev novega poklica, volja za spremembe, 
vztrajnost v ţivljenju, zavedanje pomena lastne volje, velika ţelja po 
zaposlitvi, trud in vztrajanje OZE pri opravljanju dela, poskus invalidske 
upokojitve) 
 OBVLADOVANJE BOLEZNI (iskanje informacij o bolezni, uspešno 
soočanje s posledicami napada, izgradnja samopodobe, aktivnost v 
ţivljenju, delo na sebi in samoopazovanje, upoštevanje omejitev, 
poznavanje sebe, sprejemanje posledic bolezni, disciplina v vsakdanjem 
ţivljenju, nujnost spremembe pogleda na ţivljenje, prizadevanje za 
ţivljenje brez stresa, prilagoditev na bolezen, aktivnost-urnik-načrtovanje 
dneva, pozitivni vpliv spremembe na ţivljenje, hobi-nujnost prilagoditve na 
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bolezen, skrb za preskrbo z zdravili, poznavanje lastnih omejitev, 
sprejemanje bolezni in neobremenjevanje z njo, pozitivno razmišljanje, 
zdravo počutje, pomembnost pogleda na ţivljenje,  prizadevanje za 
ohranjanje ravnovesja, prizadevanje za mirno ţivljenje) 
Posledica 
zasnove 
 BREME BOLEZNI (strah pred dedovanjem bolezni, strategija skrivanja 
bolezni, napad v javnosti, izguba avtonomije OZE, obremenjevanje sebe, 
breme bolezni za svojce, šibkost ob napadu, upokojitev zaradi bolezni, 
zaprtost vase, nezmoţnost za delo, odvzem vozniškega dovoljenja, stigma, 
strah pred prihodnostjo, skrivanje bolezni zaradi strahu pred izgubo 
zaposlitve, omejenost v ţivljenju, zavedanje bremena bolezni, laganje 
zaradi ugodnega zdravniškega spričevala)  
 ZAPOSLITEV IN ŠOLANJE (teţave pri iskanju zaposlitve, odpoved 
nadaljnjemu šolanju, nezmoţnost pridobitve dodatne izobrazbe, pozitivni 
vidiki zaposlitve na počutje OZE, zmanjšanje obremenitev pri delu, 
nerazumevanje učitelja, nerazumevanje delodajalca, neprimerno delovno 
okolje, teţave pri opravljanju dela, nerazumevanje za delovne zmoţnosti 
OZE, teţave v šoli, izpolnitev ţivljenjske ţelje kot razlog za “konec 
napadov”, ugotovljena nesposobnost za opravljanje poklica, moţnost 
prekvalifikacije, odpoved delovnega razmerja zaradi bolezni, upokojitev-
sprememba načina ţivljenja, razkritje bolezni sodelavcem, hudi predsodki 
pri potencialnem delodajalcu, predsodki pri zdravstvenem osebju, rojstvo 
otroka-razlog za izgubo zaposlitve) 
 ODNOSI (ločitev s partnerko, ţelja partnerke po otroku, samskost, podpora 
moţa, sprememba v odnosih zaradi bolezni, vpliv mame na ţivljenje z 
boleznijo, zavedanje vpetosti v druţino in delo, odkritost do bodočega 
partnerja) 
 ŢIVLJENSKO OKOLJE OZE (slabša kakovost ţivljenja, razumevanje 
drugih OZE glede skrivanja bolezni, občutek drugačnosti zaradi bolezni, 
skrb svojcev, podpora druţine, omejitev pri vsakdanjih opravilih, varnostna 
mreţa, finančna nadomestila, napad med voţnjo, sprejemanje bolezni, 
odpoved voţnji  kolesom, manj dela z računalnikom, uvedba novih navad v 
ţivljenje, brezskrbnost-sprememba dojemanja stvari, osmislitev 
spremenjene prihodnosti, iskanje razlogov za bolezen, odpoved alkoholu-
vpliv na druţenje, odvzem vozniškega dovoljenja, prilagoditev na bolezen 
izboljša kakovost ţivljenja, nujnost ţivljenja brez stresa, spontano 
sprejemanje prihodnosti) 
Vzrok 
zasnove 
 ZAPOSLITEV (finančna stiska razlog za nenadaljevanje šolanja, 
zaposlitev-razlog za prikrivanje bolezni, zavračanje zaposlovanja OZE, 
omejevanje delazmoţnosti, nestrinjanje z zakonskimi omejitvami za OZE, 
potreba po razlikovanju OZE glede na obliko epileptičnega napada, 
iskrenost do potencialnega delodajalca, zahteva po razkritju zdravstvenega 
stanja pred nastopom sluţbe 
Povezanost 
zasnove z 
odnosi 
 PARTNERSKI ODNOSI (vpliv epilepsije na odnose, bolezen kot razlog za 
ločitev, iskanje stikov za zvezo, načrtovanje skupne prihodnosti, strah 
drugih pred partnerstvom z OZE, razvoj in osebna rast v odnosu, breme 
bolezni za ţeno, vpetost ţene v spremembe ţivljenjskega sloga, zavedanje 
sprejemanja bolezni s strani moţa) 
 DRUŢINA (informiranost o vplivu bolezni na otroka, dober odnos z 
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okolico, odgovornost staršev pri vzgoji OZE, skrb sestre za brata-OZE, 
odvisnost od svojcev, zavedanje obremenjenosti svojcev, varnostna mreţa, 
spodbuda in pomoč moţa, skrb staršev, prizadetost staršev zaradi nešolanja 
hčerke OZE, primerjanje s sorojenci, strah ţene in otrok pred voţnjo z 
OZE, vpliv mame, soočanje bliţnjih s posledicami bolezni, pomoč 
druţinskih članov, zanemarjanje odnosov z ţeno in otroki, koristi samote, 
stigmatiziranje bolezni s strani mame, pomen vključitve v okolje, 
pomembnost odnosov v druţini) 
 ODNOSI Z DELODAJALCEM IN SODELAVCI (zasmehovanje 
sodelavcev ob napadu, razumevanje (le) dveh sodelavk, nerazumevanje in  
nagajanje starejših sodelavk, ţelja po boljšem delovnem okolju, občutek 
neenake obravnave pri iskanju zaposlitve, odsotnost iz sluţbe zaradi 
posledic napada, predlog za osveščanje zaposlenih v javnih sluţbah, 
skrivanje bolezni pred sodelavci, nepoznavanje omejitev bolezni s strani 
drugih, stigma med sodelavci) 
 ODNOSI S SOŠOLCI, UČITELJI, PRIJATELJI (sprejemanje s strani 
prijateljev, spodbuda sošolcev, lastna izkušnja bolezni kot spodbuda za 
druge bolnike, predsodek do zdravih, zasmehovanje učiteljev in sošolcev, 
nezaupanje drugih o zmoţnostih OZE, nezanimanje za druge OZE, 
nepomembnost mnenja drugih, prikrivanje bolezni pred prijatelji) 
 
Podkategorije in kode v kriterijih so različne glede na enkratnost zasnove in okoliščin 
dogodka, ki predstavlja zasnovo. Čeprav se kode v nekaterih podkategorijah ponavljajo, sem 
jih uvrstila v podkategorije, ker je kontekst, v katerem se pojavljajo, drugačen.  
Sledi opis značilnosti posameznega kriterija, in vsebina, ki je bila uvrščena vanj. Citate OZE, 
ki sem jih uporabila pri opisu rezultatov, sem označila s številkami, ki ustrezajo postavljenim 
zasnovam pripovedi iz tabele 1.  
5.1.1 Čustveni vidik zasnove pripovedi 
Analiza je pokazala, da ima vsaka zasnova pripovedi čustveno noto. Ta je eden izmed 
ključnih dejavnikov, da je OZE vsebino, ki je bila prepoznana kot zasnova, postavila v 
središče svoje pripovedi o bolezni. Tekst, ki je bil umeščen v ta kriterij, se kaţe kot čustveni 
opis oziroma čustveni odnos OZE do zasnove (ţalost, razočaranje, obup, hvaleţnost, 
optimizem, pogum, veselje do ţivljenja itd.). Ta je razviden tudi iz kod, s katerimi so bili 
kodirani deli besedila umeščeni v ta kriterij.  
Opazovanje in spoznavanje sebe (samopoznavanje) je bila ena izmed najpogosteje 
izpostavljenih tem pri OZE, ki je bila umeščena v ta kriterij. OZE so jo opisovale z besedami: 
poznati se, spoznati se, vedeti pri sebi, zase reči itd.. Poznavanje sebe vpliva na kakovost 
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ţivljenja OZE, na njene prostočasne aktivnosti, zaposlitev in druţinsko ţivljenje. 
Samopoznavanje do določene mere omeji funkcioniranje OZE, saj postavlja meje njenim 
aktivnostim. S tem so povezani tudi epileptični napadi, njihova oblika in moč, s katero 
prizadenejo OZE in se od posameznika do posameznika razlikujejo. Bolj kot omejitve, ki jih 
OZE postavi zdravnik, si le-te postavi oseba sama glede na poznavanje sebe in svojih 
odzivov na bolezen. Pri poznavanju sebe govorimo tudi o poznavanju dejavnikov, ki so 
potencialni sproţilci epileptičnega napada. Med te spadajo različne obremenitve. Fizične 
obremenitve imajo za posledico telesno izčrpanost, vendar pa so OZE bolj pozorne na 
čustvene obremenitve. Med čustvenimi obremenitvami so bili najpogosteje izpostavljeni:  
dogodki, povezani s smrtjo bliţnjega druţinskega člana, različne oblike stresa, ločitev 
oziroma odhod partnerja, izguba zaposlitve, brezposelnost itd. OZE so tovrstne dogodke 
zaznale kot izredno čustveno obremenjujoče. Posledica dobrega poznavanja sebe, 
upoštevanje ugotovitev in odzivov, ki izhajajo iz izkušnje ţivljenja z boleznijo, je dobro 
obvladovanje bolezni. Poznati sebe pomeni poznati in sprejeti sebe z boleznijo. Sprejetje 
bolezni se je pri sogovornikih kazalo na način, da v zvezi z boleznijo niso več gojili 
negativnih čustev in občutkov do sebe, pa tudi do drugih. Skorajda pravilo je, da bolje kot 
OZE pozna sebe s svojo boleznijo, več informacij ima o njej in laţje ţivi z njo. Zato sta 
poznavanje sebe in obvladovanje bolezni tesno povezana.  
»Tisti, ki hoče iz sebe nekaj narediti, ki hoče nekaj pokazati, naj bo epileptik ali kdo drug, 
lahko da več kot eden, ki je zdrav. V vsakem primeru. Zato, ker bo iz sebe potegnil tisto 
najboljše. Nekdo, nikogar nočem uţaliti ali prizadeti, ampak nekdo, ki ima neko bolezen, 
neko teţavo, sebe veliko bolje pozna. Ve, kaj zmore in kaj ne. Tisto kar zmore, razvije 
stodvajset odstotno. Tisto stvar zna dati naprej, v veliko večji meri (1).« 
Znotraj čustvenega kriterija zasnove pripovedi je pomemben vidik odnosov, ki jih ima OZE. 
Odnosna raven je namreč ena izmed tistih, ki jo epilepsija najbolj določa. Zato so bila čustva 
OZE najbolj prizadeta, ko je šlo za izkušnjo posameznika o sprejemanju ali nesprejemanju na 
odnosni ravni. Vsi vidiki opisovanja odnosov so bili pri OZE močno čustveno obarvani. Tako 
z negativnimi kot z redkimi pozitivnimi izkušnjami. OZE so opisale občutenje močnih čustev, 
ko so govorile o (ne)poznavanju epilepsije pri delodajalcu, sodelavcih, osebah zaposlenih v 
javnih institucijah itd. Iz zasnov pripovedi, ki so povezane z zaposlitvijo, sem razbrala 
vestnost in prizadevnost OZE pri opravljanju zaposlitve. Motivacija, da bi ohranili zaposlitev  
je zato zelo velika. Tiste OZE, ki so vloţile veliko truda v iskanje zaposlitve, vendar so kljub 
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temu brezposelne, razloga za brezposlenost ne vidijo v lastni nezmoţnosti, temveč ga 
povezujejo s pomanjkanjem znanja in informacij o epilepsiji pri potencialnih delodajalcih. 
Same se čutijo sposobne za opravljanje zaposlitve. Podobno prizadevanje, kot pri iskanju 
zaposlitve, je bilo zaslediti pri pridobitvi ţeljene izobrazbe. Ko posamezniku to ni uspelo, 
četudi je k temu stremel in se trudil, je za svoj neuspeh našel neki zunanji vzrok. Nekatere 
OZE so svoje ţelje glede izobrazbe uresničili v poznejših letih, drugi pa so morali zaradi 
spleta okoliščin, nerazumevanja zaposlenih v različnih institucijah, pa tudi zaradi finančne 
nezmoţnosti, svoje ţelje opustiti. To pri OZE sproţi nemajhne čustvene pretrese.  
»Zato so mi kasneje na zavodu, ker nekaj moraš delati, kot kemika pa me niso nikjer vzeli 
oziroma mi niso dali zdravniškega spričevala, ponudili delo poslovodkinje. Rekla sem, da ne 
bi šla v poslovodsko šolo, ker peto stopnjo ţe imam narejeno in bi raje kaj naprej. Rekla sem, 
da si sama ne morem plačati šolanja, imam eno leto starega otroka, podjetje je šlo v tečaj... 
Rekli so, no potem pa lahko greste delat kakšna sezonska dela: obirat jabolka ali pa hmelj. V 
tem času, ko so se oni odločali ali bi ali ne bi je to trajalo tako dolgo, da se je program 
poslovodje ukinil. Predlagali so mi, da grem v trgovsko šolo. Rekla sem, poglejte koliko jih 
stoji v vrsti za trgovca, a zdaj naj sem še jaz trgovka. Ampak ni bilo druge, ali grem v to šolo 
ali pa mi vzamejo denarno pomoč. No, potem so mi tik pred zdajci dali dovoljenje, oni so 
poravnali šolanje, izpite sem naredila, za sluţbo pa sem imela še manj moţnosti. V trgovini 
so mi rekli, da v trgovini ne morem biti, na blagajni pa sploh ne. Kaj če bom imela napad. 
Naredila bi sramoto trgovini. Šla sem nazaj na zavod in rekla, da naj skličejo sestanek in 
ljudem povedo kaj je epilepsija, ker jaz to delodajalcu moram povedati. Poslušati pa tega 
tudi nisem dolţna in tudi prošenj za trgovca ne bom več pisala. Potem so me na podlagi 
vsega tega označili kot teţje zaposljivo in zdaj sem ţe petnajsto leto teţje zaposljiva. (2)« 
Pomemben vidik čustvene dimenzije zasnove pripovedi je obdobje takoj po postavitvi 
diagnoze. V tistem času se mešajo močna čustva jeze, obupa in negotovosti. Pogostejši 
epileptični napadi ta čustva le še intenzivirajo. OZE so se spraševali o prihodnosti, ki je sedaj 
negotova. 
»Ne vem, če me je bilo ravno strah, mi je pa (epilepsija) spremenila način ţivljenja. Človek 
marsikaj razmišlja. Ne delaš več, bil sem komunikativen človek, v druţbi in potem, ko se ta 
stvar zgodi, se dejansko spremeni način ţivljenja oziroma način razmišljanja o ţivljenju. 
Seveda sem bil pod pritiskom. V sluţbi kot metalurg in pri delu z ljudmi so bile določene 
obremenitve. Dokaj krute. Potem si misliš, da je mogoče tudi to vplivalo na bolezen. (14)« 
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V čustveni kriterij sem umestila tudi izkušnjo sramu, ki so ga izpostavile OZE. Prepričane so, 
da OZE svoje bolezni pogosto niso sposobne razkriti. Razlog za to je, ker se svoje bolezni 
sramujejo. Sram kot čustvo, ki ga gojijo, je tesno povezan z lastno samopodobo. OZE, ki so 
svojo bolezen skrivale, npr. pred delodajalcem, so prepričane, da bi se odnos delodajalca in 
sodelavcev spremenil, če bi vedeli za epilepsijo. 
»Prvemu delodajalcu sem povedal. Ampak z njim sva se poznala ţe od prej. Vprašal me je, če 
se kaj spremeni, rekel sem, da ne. Prav bi bilo, da bi povedal, ampak sem ţe tako teţko dobil 
sluţbo, potem pa bi jo še teţje. Sam sem se tako odločil. Tako v sluţbi kot tudi pozneje, ko 
sem delal v več podjetjih. Nikjer niso vedeli in nikoli nisem imel napada. (11)« 
OZE so izpostavile tudi čustveni vidik, ki zadeva njihove svojce. Svojci (starši, partner, 
sorojenci, otroci) so zaskrbljeni zaradi bolezni njihovega bliţnjega. Čutijo strah in 
zaskrbljenost za OZE. OZE pa velikokrat ne ţelijo njihove pomoči, ampak ţelijo ohraniti 
avtonomijo pri opravilih, ki jih lahko opravijo same. Tiste OZE, ki imajo druţino, same pa so 
brezposelne, izraţajo nemoč in obup nad tem, da niso zmoţne prispevati finančnih sredstev v 
druţinski proračun. Še več, finančno so bile povsem odvisne. Ena izmed OZE je opisala 
bolečino in poniţanje, ker sta jo starša zaradi bolezni obravnavala drugače kot njene brate in 
sestro. Ni se mogla osamosvojiti, saj je v druţini prevladovalo prepričanje, da si ni sposobna 
pridobiti nobenega poklica niti ţiveti samostojno. Po smrti staršev so skrb zanjo prevzeli 
bratje in sestra, ki so v zvezi s tem dali zavezo staršema. 
»Mama me je morala preţivljati. Hudo mi je bilo, ţalostna sem bila, ker sem ţelela nekaj 
postati, si pridobiti nek poklic. Veselilo me je risanje, ţelela sem si biti tehnična risarka. 
Ţelela sem delati nekaj tehničnega, vendar sem ţal morala biti doma.... vseeno jim ni bilo 
(staršem, op. a.), ker so drugi bratje in sestre izobraţeni... Vsi so zdravi in izobraţeni, jaz pa 
sem morala biti doma. Večkrat sem jokala, zakaj zakaj, zakaj ravno jaz (9)«.  
V poglavje čustvenega kriterija zasnove pripovedi sem vključila tudi različne oblike strahu, 
ki so prisotne pri OZE. Ta je povezan predvsem s prihodnostjo, z razvojem bolezni in njenim 
obvladovanjem. Strah pogosto izhaja iz predhodnih izkušenj, ki jih imajo OZE z 
epileptičnimi napadi. Močneje se izraţa pri tistih z močnejšo obliko epileptičnega napada, to 
je tistih, ki so v času napada utrpeli telesne poškodbe, ker so pri napadu prisotni krči, izguba 
zavesti in daljše okrevanje (lahko tudi več tednov). S strahom je povezano tudi razkritje 
bolezni. Razkritje epilepsije vedno povzroča določeno nelagodje in dvom o tem, kako se bo 
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odzval tisti, ki mu OZE razkrije svoje zdravstveno stanje. Odziva drugega namreč ni mogoče 
predvideti. Negotovost je večja, če gre za osebo, ki bi lahko postal bodoči partner OZE.  
Prizadeto. Osamljeno. Počutiš se zelo samega na tem svetu. Ljudje so nerazumevajoči, ne 
moreš jim biti dostopen, ker če si jim dostopen in jim poveš takšne stvari, te oni odbijejo. To 
je zelo grozna stvar... To ni enostavna stvar (8)«.  
Epilepsija s svojimi posledicami pri OZE vzbudi različne čustvene odzive. Zavedanje, da bo 
bolezen vedno prisotna, OZE različno doţivljajo. Nekateri tega ne zmorejo sprejeti, čeprav je 
od postavitve diagnoze preteklo ţe več let, medtem ko drugi ţivljenje z boleznijo laţje 
sprejmejo. V vsakem primeru pa epilepsija prinese spremembo v ţivljenje. Odzivi OZE na 
posledice bolezni so delno odvisne tudi od obdobja, v katerem posameznik zboli in s tem 
povezanimi omejitvami. Sogovornike zelo zaznamuje odziv drugih na njihovo bolezen. 
Stisko doţivijo tudi zaradi lastne nemoči ob epileptičnem napadu, vendar je ta bolj blaga, če 
OZE čuti sprejetost pri drugih. 
5.1.2 Osebna zavzetost 
V kriterij osebna zavzetost zasnove pripovedi sem razvrstila kode, ki so vsebovale lastno 
prizadevanje OZE, da bi izboljšala, spremenila, popravila oziroma kakorkoli vplivala na 
izkušnjo, ki je bila postavljena kot zasnova. OZE (ali tisti, ki ga zasnova pripovedi zadeva) je 
torej z lastnim prizadevanjem ţelel izboljšati zanj večinoma neugodno situacijo. Osebna 
zavzetost lahko predstavlja tudi le aktivno vključenost sogovornikov v dogajanje, ki je bilo 
prepoznano kot zasnova. Osebna zavzetost je element v zasnovi pripovedi, ki je v veliki 
večini odvisen od posameznika in predstavlja njegovo soočanje z izzivi, ki jih prinaša 
ţivljenje z epilepsijo. Vendar pa se osebna zavzetost v zasnovi pripovedi razlikuje od 
posameznika do posameznika in glede na okoliščine, ki predstavljajo kontekst pripovedi. 
Izstopale so nekatere skupne značilnosti tega kriterija pri zasnovah. 
Ne glede na zasnovo pripovedi in iz te izhajajoči boljši ali slabši finančni poloţaj 
posameznika OZE ţelijo vplivati na oblikovanje svoje prihodnosti. Prizadevajo si za 
vzpostavitev takšnih materialnih pogojev, ki jih ne bi postavljali v podrejeni poloţaj, 
odvisnost ali celo v breme lastni druţini. Vsem OZE je skupno, da se trudijo vsaka posebej 
osmisliti svoje »novo« stanje po postavljeni diagnozi. Uresničitev ţelje do ustrezne 
zaposlitve predstavlja za OZE izmed največjih izzivov. Zaradi omejitev pri opravljanju 
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zaposlitve si namreč teţje najdejo primerno zaposlitev. Iz njihovih pripovedi pa tudi izhaja, 
da so zaposlitev opravljali zelo vestno in zavzeto, ko so jo dobili.  
»Jaz nenehno delam tri izmene, ţe deset let. Zjutraj, popoldne in ponoči. Delala sem ţe tudi 
popoldne in ponoči, pa tudi šest, sedem in deset nočnih sem oddelala, z enim dnevom pavze. 
Nikoli nisem iskala izgovora, da ne morem. Nikoli v ţivljenju, ne v šoli, ne v sluţbi. Tudi 
danes ne iščem izgovorov, da ne morem. Tudi kolegice mi rečejo, ti bodi doma in se spočij, 
pa jaz pridem delat. Vejo, da tudi če bodo mene potrebovale, samo telefon zavrtijo pa bom 
tudi jaz prišla v sluţbo, pa ni vaţno v katero izmeno« (8). 
Osebna zavzetost v zasnovah pripovedi se pogosto kaţe kot nova aktivnost ali opustitev 
predhodnega ravnanja, ki ga bolezen ne dopušča več. Zaposlitev je tesno povezana s 
socialnim poloţajem OZE in vplivom omejitev na njeno ţivljenje. Vsi sogovorniki so bili 
seznanjeni z omejitvami bolezni. Z nekaterimi omejitvami jih je seznanil zdravnik, večino pa 
so si jih postavili sami s postopnim razumevanjem epilepsije in spoznavanjem svojega odziva 
nanjo. Pomen zaposlitve je razviden tudi iz zasnov pripovedi. Nekatere izmed njih so 
neposredno povezane z zaposlitvijo. Pri OZE, pri katerih zasnova pripovedi predstavlja 
negativno izkušnjo, je zaznati njihovo prizadevanje, da bi nastali poloţaj razrešile. Pogosto 
pa je rezultat njihovih osebnih prizadevanj odvisen od dovzetnosti drugih. OZE lastna 
prizadevanja za izboljšanje svojega poloţaja pogosto utemeljujejo s poznavanjem odzivov 
svojega telesa. Obvladovanje bolezni povezujejo s svojim ravnanjem. To predpostavlja 
njihovo dobro poznavanje odzivov telesa in vpliv različnih psihičnih stanj na telo. Osebno 
prizadevanje OZE se kaţe tudi v prilagoditvi ţivljenja bolezni.  
»Zato, ker če se jaz ne opazujem, kdaj moje počutje ni v redu, bom imela napad. Jaz moram 
biti pozorna na to, kdaj se počutim v redu in kdaj se moram ustaviti. Točno vem, kaj je tisto, 
kar mi lahko povzroči napad. Epileptik pri sebi ve, kaj je tisto, kar ga ogroţa. S čem lahko 
sprovocira napad in tistega se bo izogibal. To so njegove dobre stvari. Ve pa tudi, kako se 
lahko zaščiti, da do tega ne pride, ker se tako dobro pozna« (1). 
Bolezen je v ţivljenja OZE prinesla določeno disciplino in red. Svojim potrebam in 
zmoţnostim so prilagodili dnevno rutino, jemanje terapije, prostočasne aktivnosti, čas, 
preţivet z druţino itd.. OZE vsakodnevnim opravilom posvečajo veliko pozornosti. Njihove 
dnevne obremenitve so povezane z določeno mero stresa. Stres je, kot so povedale OZE, tudi 
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najpogostejši sproţilec epileptičnega napada. Zato skušajo stres na različne načine zmanjšati, 
ali ga čim bolj odstraniti iz ţivljenja.   
»Ţivci, stres tega je največ. Tri četrt krivde (za napad, op. a.) pripisujem ţivcem. Mi imamo 
podjetje in je včasih zelo teţko. Probleme je treba dati na stran in ţiveti čim bolj mirno. 
Ampak je to nemogoče. Pustila sem veliko stvari, ampak da bi pustila vse in bi zaţivela na 
novo, to pa ni moţno« (12). 
»Sama vem, da če se obremenjujem in sekiram, da pride napad. Najbolj je vplivalo to ali sem 
se sekirala. Npr. delala sem golaţ ali pa razmišljala, kako delam mineštro in sem lahko 
dobila napad« (13) . 
5.1.3 Posledica zasnove pripovedi  
V ta kriterij sem uvrstila posledice, ki so jih OZE pripisovale dogajanju, ki ga predstavlja 
zasnova pripovedi. Pri tem naj pojasnim, da vsebina tega kriterija ni enaka posledicam 
bolezni. Na mestih, v katerih je zasnova pripovedi blizu posledici bolezni, se ti dve vsebini 
lahko povsem prekrivata. Vedno pa sta vsebini vsaj posredno med seboj povezani, in sicer 
predvsem takrat, ko posledice zasnove izhajajo iz posledic epilepsije. Posledicam zasnove 
pripovedi sem izmed vseh kriterijev najteţje poiskala skupni imenovalec. Razlog za to vidim 
v tesni povezanosti med posledico zasnove pripovedi in kontekstom pripovedi, ki zadeva 
posameznikovo ţivljenje. Ta je od posameznika do posameznika različen. Kljub temu pa sem 
zaznala neko »skupno« vsebino posledic zasnov pripovedi, ki je bila kodirana v ta kriterij in 
jo povzemam v nadaljevanju.  
Ţe dejstvo, da so OZE bile pripravljene deliti svojo izkušnjo z epilepsijo, pove, kako velik 
pomen ima epilepsija v njihovem ţivljenju. Posledica zasnove zadeva neko izkušnjo iz 
preteklosti in predstavlja enega izmed razlogov, da so mi sogovorniki predstavili svojo 
pripoved o izkušnji bolezni. Izkušnja, ki je bila prepoznana kot zasnova pripovedi, oblikuje 
ţivljenje OZE v sedanjosti in osvetljuje njeno prihodnost. Posledice zasnov pripovedi niso 
bile pri vseh posameznikih le negativne, vendar te prevladujejo pri večini. Lahko pa 
predstavljajo tudi spodbudo in podporo OZE s strani partnerja, svojca itd. To je predvsem 
odvisno od same zasnove pripovedi. 
Epilepsija prinese posledice za vse ţivljenje. Nekatere OZE po nastopu bolezni niso več 
zmogle opravljati dejavnosti, ki so jo opravljale pred tem. Tovrstne odpovedi so bile zanje 
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zelo stresne in obremenjujoče. Veliko teţje so se z njimi soočili tisti, ki so se odpovedali 
poklicni dejavnosti, se pravi nečemu, kar je predstavljalo osrednji del njihovega ţivljenja.  
»Veliko sem se ukvarjal s športom, bil sem takšen tip človeka, ki je veliko dal nase in nikoli 
nisem pil. Potem pa, ko se je začelo to pojavljati, ta bolezen, potem sem tudi tisti šport moral 
potisniti malo na stran. Določene stvari bi še vseeno šle, ampak se mi zdi, da če nimaš neke 
prave podpore v ţivljenju, ne gre« (6). 
Omenjeni primer prikazuje posledico zasnove pripovedi, ki sovpada s posledico bolezni. Ta 
se kaţe kot omejitev zaradi bolezni. Sogovornik se je zaprl vase in postal depresiven. Šele ko 
se je vključil v skupino OZE, se je njegovo stanje začelo izboljševati. 
»Ko sem prišel na skupino, sem bil kakšnih 6 mesecev dokaj zaprta oseba. V skupini sem 
iskal sebe, svoj prostor. Šele ko sem našel svoje mesto v skupini, sem se začel oblikovati. 
Potreboval sem nekoga, ker sem bil takrat v krizi. Počasi sem se začel spravljati k sebi« (6). 
Kriterij posledica zasnove pripovedi je tesno povezan s kriterijem osebne zavzetosti. Med 
posledice zasnove tako spada tudi prizadevanje OZE, da bi se osamosvojili in postali 
neodvisni. Pri OZE, ki so brezposelne, je zasnova pripovedi neposredno povezana z 
njihovimi prizadevanji pri iskanju zaposlitve in ureditvijo njihovega statusa. Svojo 
brezposelnost vse, brez izjeme, pripisujejo bolezni in nepoznavanju bolezni s strani 
potencialnih delodajalcev. Nekateri izmed njih so še vedno aktivni iskalci zaposlitve, drugi so 
se vdali in je niti ne iščejo več, tretji pa so si uspeli urediti status na drugačen način (so 
prejemniki različnih oblik pomoči npr. druţinske pokojnine, trajne denarne socialne pomoči 
itd.), s čimer pa pogosto niso zadovoljni.  
Dogajanje, ki ga predstavlja posledica zasnove, prinese določeno spremembo v ţivljenju 
OZE. Ta ni vedno slaba. Po njihovem pripovedovanju jim je epilepsija spremenila pogled na 
ţivljenje in prinesla drugačno razumevanje ţivljenja. Pri nekaterih so bile te spremembe 
večje in temeljitejše, drugi pa so se z boleznijo ukvarjali manj. Vsi sogovorniki pa so določen 
del ţivljenja, in spremembe, ki jih je prinesla bolezen, intenzivneje doţivljali.  
»Meni se je ţivljenje (po postavitvi diagnoze, op. a.) spremenilo za 360 stopinj, ker sem imela 
predstave o ţivljenju popolnoma drugačne. Hodila sem okrog, ţurirala in imela svoje 
prostočasne stvari. Zdaj, po napadih je pa tako, da mora sluţba vedeti in tudi jaz moram 
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povedati delodajalcu za bolezen. Hvala bogu imam (z delodajalcem, op. a.) tako zmenjeno, 
da če se slabo počutim, mi dajo tudi prosti dan« (8).   
Sprememba ţivljenja OZE se lahko kaţe kot odpoved določeni dejavnosti, opravilom, 
sprememba ravnanja, začetek neke nove aktivnosti, opustitev dosedanje aktivnosti itd. 
Načrtno zmanjšanje stresa in napetosti v ţivljenju se je pri OZE pokazalo v obliki 
ravnodušnosti, vseenosti, morda je še najboljši izraz »načrtne neobremenjenosti«. Nekaterim 
OZE sprememba načina ţivljenja predstavlja jedro pripovedi o izkušnji epilepsije in s tem 
zasnove pripovedi. Sprememba načina ţivljenja pa vpliva tudi na ostale druţinske člane. 
»Mama me je ščitila, ampak jaz se nisem počutila dobro v druţini. Kot sem ţe rekla, če imaš 
to bolezen, se ne smeš obremenjevati. Marsikdo mi je rekel, tudi mama, da moram to in ono, 
jaz pa sem takšen človek, da je šlo tako kot je šlo. Če je bilo počiščeno je bilo, če pa ni bilo, 
smo imeli tako kot je bilo. Imam prijateljico, ki se je zelo obremenjevala s čiščenjem. Ko je 
vse počistila, je pa imela napad. Spraševala se je, kaj pa, če kdo pride na obisk, jaz sem pa 
rekla, pa kaj. Če sem imela napad, ne morem počistiti, bo pač tako kot je... je treba biti 
karakter in stvari vreči čez ramo. Mogoče mi bo kdo rekel, da nisem normalna, ampak zaradi 
svojega zdravja moraš to storiti« (13). 
OZE so v središče svoje pripovedi postavile tudi dogodke, ki so se jim najprej zdeli slabi (npr. 
sprememba poklicne poti), kasneje pa so jih prepoznali kot pomembne v ţivljenju. Po 
prepričanju nekaterih OZE se brez dogodkov, doţivetih čustev, telesnega počutja itd., ki sem 
ga opisala kot posledico zasnove pripovedi, njihovo ţivljenje ne bi razvilo, kot se je. 
Navajam primer sogovornika, ki mu je bilo zaradi bolezni onemogočeno opravljanje poklica, 
ki si ga je ţelel. Odločil se je, da spremeni svojo poklicno pot. Ta odločitev mu je kasneje 
prinesla zadoščenje, in vsi ostali dogodki v preteklosti, ki so vplivali na spremembo odločitve 
o poklicni poti, so se mu pokazali v novi dimenziji. 
»Zato sem to stvar (bolezen, op. a.) premišljeval večinoma na duhovnem področju. Zgodbo s 
svojo boleznijo sem nekako začel razumevati kot čudoviti boţji dar. S to boleznijo me je Bog 
tako pritiskal ob tla, da sem moral pozabiti na vse svoje načrte, na vse kar sem sam skoval... 
To bolezen sem potem razumeval kot čudoviti boţji kaţipot, zato nisem bil nikoli ţalosten, ker 
sem bolan, ampak sem se tega veselil za dar te bolezni... Ko gledaš nazaj, ti postane jasno« 
(15). 
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Le redke OZE so našle v bolezni tudi kaj pozitivnega. To je razvidno tudi iz zasnov pripovedi. 
Zasnove pripovedi pa so med drugim pokazale tudi na socialne posledice epilepsije. 
Brezposelnost pri OZE predstavlja eno izmed večjih ovir za urejeno ţivljenje z boleznijo. Z 
brezposelnostjo je pogosto povezana izguba avtonomije. OZE, ki so brez zaposlitve, čutijo, 
da so breme drugim, predvsem svojcem. Od njih so pogosto finančno odvisni. Nekatere OZE 
to sprejemajo laţje, druge pa ta odvisnost močno določa in obremenjuje. Socialne posledice 
zasnov pripovedi ne zadevajo le področja zaposlovanja OZE, temveč tudi izobraţevanja. 
Sogovorniki so bili velikokrat prisiljeni spremeniti ali opustiti svojo poklicno pot.  
»Mene je zelo motilo, da sama nisem mogla priti do poklica. Tudi to mi je veliko pomenilo, 
da imam svoj denar, da nisem odvisna od drugih. To me je malo zabolelo. Počutila sem se 
poniţano. Prizadelo me je, da nisem mogla priti do poklica« (9). 
Posledice zasnove pripovedi posegajo na področje odnosov, kar se kaţe kot izrazito 
negativno ali pozitivno. Odnosna raven zasnove izhaja tudi iz ugotovitve sogovornikov, da 
zaradi epilepsije laţje sprejemajo druge ljudi in bolje razumejo druge bolnike. Sogovornica je 
zaradi lastne izkušnje z epilepsijo spremenila pogled na druge. Sprejema jih skozi omejitve 
svoje bolezni.  
»Absolutno je neka prednost (bolezen, op. a.). Sam imaš določeno omejitev, določeno teţavo 
in znaš druge ljudi sprejemati skozi to. Na ljudi s teţavami, problemi, potrebami gledaš 
drugače, ker imaš tudi sam določene teţave. Poistovetiš se z njimi, ker imaš sam teţavo in jim 
poskušaš pomagati, ker ti ni vseeno« (1). 
5.1.4 Povezanost zasnove pripovedi z odnosi  
Odnosi so točka, ki je močno povezana s čustvenim kriterijem. Posredno je s tem poglavjem 
povezana tudi vloga OZE v njihovih druţinah in obveznostih, ki jih imajo do drugih 
druţinskih članov. Vse zasnove pripovedi, ki so bile prepoznane v pripovedih o epilepsiji, 
imajo neko odnosno komponento, ki je bila ţe omenjena v nekaterih do sedaj opisanih 
kriterijih. Ta lahko zadeva odnos posredno ali neposredno. V pojem »posredni odnos« sem 
vključila zasnove, ki ne vsebujejo odnosne dimenzije v svojem naslovu/imenu (npr. vozniško 
dovoljenje). V razumevanje »neposrednega odnosa« pa je vključena zasnova pripovedi, ki ţe 
v samem poimenovanju govori o odnosu (npr. odnos in vloga moţa). Vse zasnove pripovedi 
brez izjeme pa zadevajo odnose OZE s starši, sorojenci, partnerji, svojci, otroki, sodelavci, 
delodajalcem itd. V odnosih se breme epilepsije kaţe kot: nerazumevanje OZE, omejitev pri 
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opravljanju zaposlitve, sprememba načina ţivljenja, fizična nemoč po napadu, različne oblike 
strahu povezane z epilepsijo, vpliv na socialno varnost OZE, skrivanje bolezni itd. Okolje, v 
katerem posameznik ţivi, in odnosi, ki jih je vzpostavil z bliţnjimi in drugimi, pa 
sooblikujeta njegovo pripoved o izkušnji bolezni. 
OZE so v svojih pripovedih predstavili vlogo staršev pri svojem odraščanju in šolanju. Starši 
so jim postavili temelj, na katerem so kasneje zgradili svoj odnos do epilepsije. Pripovedi so 
pokazale tri vidike odnosa OZE s starši.  
1. Prvi vidik zadeva »pretirano« skrb in zaščitniški odnos staršev do otroka z epilepsijo.  
»Zaradi epilepsije nisem mogla naprej v šolo. Starši so se bali, da če bi delala ob kakšnem 
stroju, da bi lahko dobila napad, zato sem ostala doma...kjer sem dobila status upokojenke. 
Skrbelo jih je (starše, op. a.), da bi bila nesrečna. « (9). 
2. Drugi vidik zadeva sram staršev, ker imajo otroka z epilepsijo (starši se z otrokom ne 
pogovarjajo o njegovi bolezni, bolezen skrivajo pred drugimi sorodniki, razkritja bolezni ne 
odobravajo, četudi gre sedaj za ţe odraslo OZE itd.).  
»O tem (bolezni, op. a.) se ni nikoli govorilo. Mama mi je vedno govorila... Ko sem ji 
povedala, da sem v društvu, mi je rekla, če sem normalna. "A poveš ljudem?" Odgovorila 
sem ji, da so isti kot jaz. "A jim zaupaš?" Tako je vedno govorila, da ne smem povedati. 
Nisem razumela, zakaj bi morala molčati, če lahko kjerkoli in kadarkoli padem« (13).  
»No, za moje starše je bil to tabu. Nihče ni vedel, da imam epilepsijo, tudi v šoli tega niso 
vedeli. V šoli so starši povedali, da imam teţave s srcem. Če bi slučajno padla v nezavest ali 
kaj takšnega, da imam teţave s srcem. Za mojo mamo je to še danes tabu« (18). 
3. Tretji vidik odnosov med starši in otroki je vidik spodbude. Starši otroka z epilepsijio 
spodbujajo v vsakdanjih aktivnostih in ga »ne zavijajo v vato«, kot je povedala sogovornica.  
»Moja mama je borka in me nikoli ni zaradi bolezni pomilovala ali v zavijala vato. Zmeraj mi 
je vcepljala, da imam bolezen, ki je takšna in takšna, ki jo je treba sprejeti in ţiveti z njo. Kar 
se tega tiče me je zelo dobro opremila. To sem sprejela« (1). 
OZE imajo raznovrstne izkušnje odnosa s svojci. Pomoč svojcev doţivljajo različno. Za 
nekatere skrb svojcev predstavlja breme. Duši jih zavedanje, da so svojcem v breme in to jih 
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navdaja z občutkom, da svojci ne znajo ţiveti lastnega ţivljenja, ne da bi jih skrbelo zanje. 
Pri OZE, ki so brez zaposlitve in so finančno odvisne od svojcev, se pojavi občutek krivde. V 
redkih primerih pa se je skrb svojcev izraţala tako, da so ti pomembne ţivljenjske odločitve, 
ki so zadevale OZE, sprejeli kar namesto njih. Ob tem je potrebno pojasniti, da je občutenje 
»pretirane« pomoči svojcev odvisno tudi od posameznika in da s tem sovpada tudi njegovo 
vrednotenje te pomoči.  
»Oni, bom rekla čisto iskreno, zelo pazijo name, še dandanes, čeprav so otroci odrasli. 
Včasih mi to gre na ţivce. Včasih pa se počutim, kako bi rekla, da sem nekomu odveč. Včasih 
se zgodi, da mi ne pustijo iti. To me zelo moti, da sem jaz kriva vsemu temu, da se oni 
(druţina, op. a.) morajo vsemu odpovedati in se prilagajati meni« (3). 
Sogovorniki svoje bliţnje različno vključujejo v proces soočanja in obvladovanja epilepsije, 
eni bolj, drugi manj, odvisno od dinamike odnosov v druţini. Bolezen je prinesla spremembe 
v odnose. Sprememba načina ţivljenja zaradi epilepsije, ki sem jo kot zasnovo pripovedi 
prepoznala pri nekaterih OZE, močno posega v njihov odnos z bliţnjimi. Druţinski člani 
OZE pomagajo pri vključitvi v druţbo. Sogovorniki pa svoje bliţnje soočajo z 
nepredvidljivostjo epilepsije in njenimi posledicami. Vloge druţinskih članov se spremenijo 
(pri nekaterih so se spremenile za vedno, pri drugih le za določen čas). S tem se spremeni tudi 
druţinska dinamika in razporeditev obveznosti med druţinskimi člani po postavitvi diagnoze. 
Bliţnji so prevzeli del nalog, ki so jih OZE zaradi posledic bolezni opustili. S tem se je 
povečala obremenitev svojcev. Po pripovedovanjih sogovornikov so bila to večinoma 
obdobja v začetku bolezni. 
»Dva, tri mesece so me pustili pri miru, tako da nisem imela problemov. Prej sem res imela 
vsega preveč... Veliko je bilo. Potem, ko so tudi moţ in sinovi videli za kaj gre, je bilo dosti 
laţje. Kar malo sem pozabila, da imam to (epilepsijo, op. a). Sprijaznila sem se s tem, da je 
tako kot je. Treba je iti naprej« (12). 
Zaposlitev ima pomembno vlogo v ţivljenju OZE. Zaradi omejitev jo OZE praviloma teţje 
najdejo. Vsi sogovorniki so si prizadevali, da bi našli zaposlitev. Tisti, ki so bili zaposleni, so 
svoje sluţbene obveznosti opravljali zelo vestno. Iz zasnov pripovedi je razvidno, da OZE z 
močnejšo obliko epileptičnega napada in posledično večjimi omejitvami, teţje najdejo 
zaposlitev. Menijo, da bi bilo laţje, če bi delodajalci poznali značilosti epilepsije. Delodajalci 
namreč teţko razumejo, zakaj ima OZE omejitve, saj se njena bolezen navzven ne vidi (kot 
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fizična ali psihična hiba). Tudi sodelavci so pogosto skeptični do omejitev OZE. Ti OZE 
pogosto doţivljajo kot neupravičeno privilegirane v očeh delodajalca. Po pripovedih 
sogovornikov se dvom v pristnost njihove bolezni razblini ob prvem epileptičnem napadu na 
delovnem mestu.  
OZE se zavedajo, da epilepsija predstavlja del odnosa, ki ga vzpostavijo. Odnose z drugimi 
doţivljajo z izkušnjo svoje bolezni. OZE so v odnosih doţiveli tako sprejemanje in podporo,  
kot tudi izogibanje in odklanjanje.  
5.1.4.1 Razkritje bolezni 
Zasnove pripovedi se dotikajo dileme OZE o razkritju bolezni. Razlog za nerazkritje 
epilepsije izhaja iz občutka obvladovanja bolezni. OZE, ki bolezni ne razkrijejo, verjamejo, 
da jih epileptični napad ne more (več) presenetiti. K nerazkritju prispevajo tudi slabe izkušnje 
ob razkritju v preteklosti. Odzivi drugih ob razkritju pomembno vplivajo na mnenje 
sogovornikov o njem. Zato razkritje predpostavlja določeno mero zaupanja, da se to sploh 
lahko zgodi. Zasnova pripovedi, njena povezanost z odnosi in razkritjem, zadeva tudi 
vzpostavljanje in ohranjanje partnerskih odnosov. Sogovorniki so po svojem razkritju 
epilepsije odnose in druge (partnerja ali potencialnega partnerja) vrednotili prek njihovega 
sprejemanja njihove bolezni. Poseben izziv in dilemo zato predstavlja razkritje bolezni 
potencialnemu partnerju, s katerim sogovorniki še niso vzpostavili resnejše zveze ali ustvarili 
druţine. Obenem pa čutijo potrebo, da za vzpostavitev resnejšega odnosa svojo bolezen 
morajo razkriti.  
»Tudi, ko spoznavam prijatelje, razmišljam o tem ali bi jim povedala ali ne. Če nimaš tega, ti 
ni treba povedati in te ljudje vzamejo za zdravega. Hvala bogu še en ţurer, še eden dobre 
volje. Tudi, ko spoznaš partnerja, enkrat mu moreš povedati takšno stvar. Čisto na prvem 
zmenku ravno ne, ampak če gresta drugič ali tretjič ven, pa je treba povedati« (8). 
OZE od bodočih partnerjev ne pričakujejo le razumevanja za njihovo bolezen, temveč tudi 
njihovo pomoč.  
»Prej sem bila z enim partnerjem, s katerim sva bila zelo povezana. On se ni veliko 
vznemirjal zaradi tega (epilepsije, op. a.), pa tudi ni bil tak, da bi mi bil kaj zelo pripravljen 
pomagati. Zdaj pa sem naletela na enega moškega, ki je bil čisto zainteresiran. A veš tako, ko 
malo s strahom poveš, jaz imam pa še tole zraven, epilepsijo. Mi je rekel, ni problema, saj 
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imam jaz tudi takšne prijatelje. Daj, ko bo kaj narobe, mi povej. Ali pa ti bom kar takoj 
pomagal« (10). 
5.1.5 Vzrok zasnove pripovedi 
V ta kriterij sem umestila vzroke, katerih posledica je bila zasnova pripovedi. Kriterij vzrok 
zasnove pripovedi je bil kodiran le pri 4 OZE, pri vseh ostalih je zasnovo predstavljalo 
dogajanje, ki je bilo posledica zasnove pripovedi.  
Vzroki zasnov zadevajo predvsem stisko sogovornikov. OZE so v njih iskale dejanske 
razloge za svoje stanje, počutje in izkušnjo. Ta je bila v vseh primerih, kjer je bil kodiran ta 
kriterij, povezana z zaposlitvijo. OZE so med vzroki zasnove opisovali svoje teţave z 
brezposelnostjo, teţave, ker delodajalec nima primerno varnega dela zanje, in posledično slab 
odnos sodelavcev, skrivanje diagnoze zaradi strahu pred brezposelnostjo in izkušnje z 
nepoznavanjem epilepsije in OZE pri delodajalcih.  
Sogovornike so izkušnje z delodajalci pogosto prizadele. Najbolj izstopa OZE, ki ni našla 
posluha pri nobeni izmed institucij, na katero se je obrnila, da bi uredila svoj status. Jedro 
svojih teţav vidi v omejitvah zaradi bolezni, za katere meni, da potencialne delodajalce 
odvračajo, da bi jo zaposlili. Z omejitvami, ki so ji dodeljene, se ne strinja. Prepričana je, da 
so preveč splošne in ne ustrezajo njenemu zdravstvenemu stanju in počutju. Sama se namreč 
počuti bolje, kot se ji pripisuje.  
»Vedno sem povedala. Odzivi so bili pa takšni, da te ne rabijo. Doţivela sem celo, da mi je 
zaposleni v kadrovski rekel, kako si upam iskati sluţbo, glede na to, da je toliko zdravih ljudi, 
ki iščejo sluţbo. Rekla sem, da tudi jaz rabim sluţbo, ker imam tudi jaz druţino. Dvakrat sem 
bila na ocenitvi pri invalidski komisiji. Tukaj sem imela pa res slabe izkušnje. Neka zdravnica 
na invalidski komisiji mi je rekla, češ kaj si mislim, da epilepsija sploh ni bolezen. Jaz sem 
bila tako šokirana, da nisem mogla reči, da naj mi napiše, da ni bolezen, da bom lahko 
dobila sluţbo. Jaz bi šla rada delat, karkoli. Ko sem šla na zdravniški pregled so mi napisali, 
kaj vse ne smem početi. Skoraj ne ostane več dela, ki bi ga smela delati (18). 
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5.1.6 Pogostnost ponavljanja vsebine, ki zadeva zasnovo pripovedi 
V tem kriteriju, ki sicer nima vsebinskih značilnosti do sedaj opisanih kriterijev, me je 
zanimalo, kolikokrat se je posameznik med pripovedovanjem vrnil nazaj k 
dogodku/dogajanju, ki je bil postavljen kot zasnova. 
Ugotovila sem, da so se OZE med pripovedovanjem v povprečju 4,9 krat vrnile nazaj k 
vsebini zasnove pripovedi. Najmanjše ponavljanje je bilo 1x in najpogostejše 9x.  
Tabela 4: Število kod po zasnovah za posamezni kriterij 
 Zasnova Čustveni 
vidik 
zasnove 
Osebna 
zavzetost 
Posledica 
zasnove 
Vzrok 
zasnove 
Povezanost 
zasnove z 
odnosi 
Ponavljanje 
1. 
Bolezen 
spremeni pogled 
na sebe in druge 
4 10 9 0 8 5x 
2. 
Breme bolezni v 
partnerskem 
odnosu 
5 5 5 0 7 3x 
3. 
Brezposelnost 
zaradi omejitev 
bolezni 
5 4 4 1 5 4x 
4. 
Izguba 
avtonomije in 
obremenjenost s 
skrbjo svojcev 
9 2 11 0 6 6x 
5. 
Nerazumevanje 
bremena bolezni 
v šoli in sluţbi 
7 5 8 1 9 9x 
6. 
Odnos in vloga 
moţa 
7 1 6 0 5 5x 
7. 
Odpoved športu 
in ločitev od 
partnerke 
8 4 4 0 2 4x 
8. 
Odvisnost od 
alkohola 
1 2 7 0 2 4x 
9. 
Omejena 
delazmoţnost in 
prizadevanje pri 
opravljanju 
4 6 5 0 8 9x 
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zaposlitve 
10. 
Omejena 
delazmoţnost in 
teţave pri 
upokojevanju 
4 4 5 6 2 4x 
11. 
Opustitev 
nadaljnjega 
šolanja 
6 6 7 0 4 3x 
12. Osamljenost 11 5 3 0 6 4x 
13. 
Prikrivanje 
bolezni 
1 1 1 1 2 1x 
14. 
Prilagoditev 
načina ţivljenja 
bolezni 
7 7 7 0 5 5x 
15. 
Sprejemanje 
bolezni in 
sprememba 
načina ţivljenja 
12 15 9 0 8 6x 
16. 
Sprememba 
načina ţivljenja 
zaradi bolezni 
6 7 7 0 6 3x 
17. 
Sprememba 
poklicne poti 
9 6 6 0 2 5x 
18. 
Telesna 
ogroţenost ob 
napadu 
9 1 6 0 4 4x 
19. 
Teţke razmere v 
druţini 
3 0 1 0 1 2x 
20. 
Vozniško 
dovoljenje 
8 4 7 0 2 4x 
21. 
Začetno 
skrivanje 
bolezni in 
kasnejše 
razkritje 
3 3 4 0 5 3x 
 
Največ kod vsebuje kriterij čustveni vidik zasnove pripovedi. Sledi mu kriterij posledica 
zasnove pripovedi. Kriterija osebna zavzetost in povezanost zasnove pripovedi z odnosi se 
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bistveno ne razlikujeta. Najmanj kod, to je razvidno tudi iz opisa rezultatov, je bilo uvrščenih 
v kriterij vzrok zasnove pripovedi.  
5.2 OBVLADOVANJE EPILEPSIJE IN NJEN VPLIV NA DOŢIVLJANJE 
SOCIALNE VKLJUČENOSTI OZE 
Izkušnja bolezni je področje, ki obsega različne dimenzije ţivljenja. Za ugotavljanje 
povezanosti med obvladovanjem epilepsije in vplivom obvladovanja na doţivljanje socialne 
vključenosti OZE sem pripravila dva okvirja kodiranja. Prvi okvir kodiranja je poimenovan 
Značilnosti in posledice bolezni (priloga 5), drugi okvir kodiranja pa Socialni stiki in odnosi 
OZE (priloga 6). 
Sledi opis kategorij in podkategorij iz posameznega okvirja kodiranja ter predstavitev vsebine, 
ki je bila kodirana v določeno kategorijo in podkategorijo. Natančnejša razdelitev 
posameznih podkategorij je razvidna iz prilog 5 in 6. Številke na koncu citatov ustrezajo 
intervjujem (kot sem jih razvrstila pri seznamu zasnov pripovedi) iz tabele 2.  
5.2.1 Okvir kodiranja: značilnosti in posledice bolezni 
5.2.1.1 Področje zdravstva 
Kategorijo področje zdravstva predstavljajo tri podkategorije: odnosi in komunikacija, 
zdravstvena oskrba in navodila zdravnika. 
Odnosi in komunikacija 
OZE so odnose in komunikacijo z zdravniki opisovale zelo različno. Nekateri so zdravnike 
pohvalili in izpostavili prijazen in korekten odnos. Ti menijo, da je dober odnos z 
zdravnikom nevrologom ključen. Drugi pa iz različnih razlogov niso uspeli vzpostaviti 
zaupanja do zdravnika. Nezaupanje je vplivalo tudi na odnos med zdravnikom in pacientom.  
»Ustrašila sem se, ker me je nadrl še preden sem sploh povedala, za kaj gre. Mama je bila 
hvala bogu z mano v ordinaciji. Nadrla ga je nazaj, da brez veze pa ţe ne bi prišle« (1). 
OZE, ki so imele slabši odnos z zdravnikom, so zdravniku pogosto podale »filtrirane« 
informacije o svojem zdravstvenem stanju. Zdravniku so zamolčale tisto, za kar se jim je 
zdelo, da morda ne bi razumel, ali pa bi imelo za rezultat njegovo nenaklonjenost do njih kot 
pacientov. 
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»Lagala sem zdravnikom, da nimam zdravil oziroma imam samo eno škatlo, da so mi potem 
napisali tri ali štiri škatle« (13). 
»Dobil sem ga nazaj (vozniško dovoljenje, op. a.) in sem vmes spet imel napad, ampak nisem 
več šel povedat, da sem imel napad, ker mi itak ne bi izdali zdravniškega spričevala« (11). 
Zdravstvena oskrba 
OZE praviloma niso imele teţav z dostopom do zdravstvene obravnave. Nekateri starejši, ki 
so zboleli ţe v otroški dobi, so imeli izkušnje hospitalizacije na psihiatriji na podlagi 
domneve, da imajo duševne teţave namesto nevroloških. To so dojeli kot krivico, čeprav na 
samo obravnavo pri psihiatru niso imeli pripomb. OZE v začetku niso izrazile ţelje po 
soodločanju pri zdravljenju, ampak so to povsem prepustili zdravniku. Praviloma so imeli v  
začetku bolezni zelo malo informacij o epilepsiji. Več ţelje po vključenosti v zdravljenje so 
pokazale kasneje pri vzpostavljanju ustrezne terapije. Iz zaupanja do zdravnika izhajajo tudi 
njihova pričakovanja, da bo ustrezna terapija zadostovala za obvladovanje epileptičnih 
napadov. Zanimivo je, da so OZE od zdravnika pričakovale, da jih, kar zadeva poznavanje 
bolezni, obravnava kot sebi enake. Zavedale so se, da so oni tisti, ki imajo izkušnjo bolezni. 
Menili so, da so njihove informacije v zvezi z epilepsijo povsem drugačne od tistih, ki jih ima 
o bolezni zdravnik. 
“Zmeraj je bil problem, ker so oni gledali na stvari iz vidika zdravnika, mi smo pa gledali iz 
druge strani. Dostikrat se to ni ujemalo. Oni so imeli o našem počutju, našem razmišljanju 
zgrešene predstave. Absolutno” (2). 
Posamezni sogovorniki so pojasnili, da se na pregled pri zdravniku vedno pripravijo. Pišejo 
dnevnik napadov in dobro razmislijo o stvareh, s katerimi ţelijo seznaniti zdravnika. Druge 
OZE pregled jemljejo zgolj kot rutino. Zanimivo je tudi, da so bile posamezne OZE 
prepričane, da lahko sami, enakovredno zdravniku, odločajo o zadevah, ki so sicer v domeni 
zdravnika, npr. predpisovanje in zmanjševanje oziroma povečevanje terapije.  
“Ko sem prišel na polovico tablete in potem ko sem z zdravili popolnoma prekinil, to sem 
storil na lastno odgovornost” (14).  
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“Sama sem zmanjšala količino zdravil, ker mi zdravnik ni hotel.  Če pa ne vzameš nobene 
tablete, lahko čez nekaj let imaš bistveno močnejše napade. Zato sem se jaz odločila, da eno 
tableto na dan ohranim« (13). 
 Navodila zdravnika 
Navodila zdravnika so bila za OZE pogosto prva informacija o tem, kaj je epilepsija oziroma 
epileptični napad. Obseg informacij, ki so jih sogovorniki prejeli od zdravnika, je bil različen. 
Razlikuje pa se tudi njihovo zanimanje za epilepsijo. Od zdravnika so dobili predvsem 
informacije o jemanju terapije s pozornostjo na morebitne stranske učinke, seznanjeni pa so 
bili tudi z omejitvami, ki jih morajo upoštevati za varno ţivljenje z boleznijo. Nekateri 
sogovorniki so bili s podanimi informacijami zadovoljni, drugi so pričakovali več. 
V Ljubljani mi je zdravnica povedala, kaj je to (epilepsija, op. a.). Ko sem nesla svoje izvide 
tja. Pojasnila mi je, kakšna je moja oblika epilepsije. Da gre za poškodbo na moţganih (12). 
Zdi se mi, da bi marsikateremu pacientu veliko pomenilo, če bi mu zdravnik razloţil, za kaj 
gre. Meni niso. Povedali so, da je to bolezen, da imam boţjast in da se moram s tem 
sprijazniti in zdraviti (13). 
Sogovornice, ki so si ustvarile druţino, so izpostavile tudi pomen ustreznega informiranja o 
epilepsiji v zvezi z načrtovanjem nosečnosti. Prepričane so, da je odločitev o zanositvi 
odvisna tudi od tega, kako zdravnik predstavi pacientu epilepsijo in morebitna tveganja v 
primeru nosečnosti.  
5.2.1.2 Obvladovanje bolezni 
Kategorijo obvladovanje bolezni sestavlja pet podkategorij: zdravstvena pismenost, razkritje 
bolezni, breme (posledice) bolezni, pomoč drugih in obvladovanje napadov.  
Zdravstvena pismenost 
Zdravstvena pismenost obsega informiranost OZE o epilepsiji. Vključuje tudi njihovo 
prizadevanje, da bi pridobile zanje in za njihove svojce pomembne informacije o epilepsiji. 
Sogovorniki so svojce skušali čim bolj seznaniti z informacijami o epilepsiji. Svojci namreč 
ob prvem napadu velikokrat niso vedeli, da gre za epileptični napad.  
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»Moţ tega (epileptičnega napada, op. a.) še ni videl v ţivo, mislil je, da umiram. Otroci pa so 
jokali in govorili: "Mamica ne umret, mamica ne umret" (5). 
OZE so večino informacij dobile iz lastne izkušnje epileptičnih napadov. Informacije o 
bolezni so pogosto iskali skupaj s svojci (starši, partnerji, otroci). Zanimale so jih predvsem 
informacije o bolezni, ki zadevajo osebne odločitve, povezane s prihodnostjo (načrtovanje 
druţine, rojstvo otrok itd.), pri sebi pa so iskali tudi vzrok za epilepsijo. Prepričani so, da bi 
jim to pomagalo pri laţjem razumevanju in obvladovanju epilepsije. V zvezi s tem so 
preiskovali sorodstvene vezi in morebitne pojave epilepsije v oţjem sorodstvu, poškodbe 
glave, prebolevanje določenih nalezljivih bolezni (ošpice) itd..  
“Malo sem se zanimal, kako je z boleznijo, preden sem se poročil. Zanimalo me je, če je 
dedno oziroma, če bi lahko imeli tudi otroci epilepsijo” (20). 
“Sam sem se zanimal za to bolezen. Nekaj časa sem zelo zanimal za to stvar in sem hotel 
čisto tehnično dognati kaj se dogaja recimo pred napadom, dogajanja v moţganih in 
električni impulzi, kako se to dogaja” (15). 
Razkritje bolezni 
Pomemben vidik doţivljanja in obvladovanja epilepsije je njeno razkritje. To sem ţe omenila, 
ko sem pisala o zasnovi pripovedi. Tukaj bom dilemam OZE, ki se pojavljajo v zvezi z 
razkritjem epilepsije, namenila več prostora. V podpoglavje razkritje bolezni so uvrščene 
izkušnje OZE o kroţenju informacij o bolezni, nadzor nad informacijami, doţivljanje 
razkritja bolezni in izkušnje udeleţencev povezane z njihovim ravnanjem, čustvi, počutjem in 
avtonomijo.  
Zaradi nepredvidljivosti epileptičnih napadov je nadzorovanje razkritja epilepsije izjemno 
teţavno, hkrati pa zaradi strahu pred zavrnitvijo izjemno pomembno. Vsi sogovorniki so 
izpostavili, da beseda epilepsija in njeno nenadzorovano razkritje (epileptični napad) med 
ljudmi vzbujata strah. OZE menijo, da se ljudje epilepsije bojijo, ker je ne poznajo. Ne 
prepoznajo njenih simptomov. Zato si prizadevajo bolezen skriti vedno, ko je to moţno, 
čeprav vesti o tem, da imajo epilepsijo, ne morejo kontrolirati v celoti. Ena izmed sogovornic 
je celo razvila način, kako prikriti napad v javnosti. 
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»Takrat ko sem bila v druţbi in sem začutila, da bom dobila napad, sem začela po torbi 
brskati, toliko da sem bila aktivna, da sem gibala, da bi prikrila tresavico. Pri meni, razen v 
druţini, pa mogoče kakšnega majhnega kroga prijateljev, niso vedeli, da imam epilepsijo« 
(21). 
OZE ţelijo same odločati, koga in kdaj bodo seznanile s svojo boleznijo. Teţko pa je ohraniti 
nadzor nad kroţenjem informacij o bolezni. Epilepsijo je namreč moţno skrivati le, dokler ne 
pride do napada v javnosti. OZE so poudarile, da je razkritje bolezni vedno premišljeno in 
dejanje z razlogom. Izpostavili so predvsem dva razloga: (1) daljši in tesnejši odnos 
(partnerski, prijateljski) z osebo, ki ji razkrijejo informacije o bolezni, (2) razkritje bolezni 
kot razlog za pravilno nudenje pomoči v primeru napada. OZE osebno pojasnijo značilnosti 
bolezni tudi zato, ker menijo, da bodo tako zmanjšali predsodke, ki spremljajo epilepsijo. 
“Ker tisti, ki vedo, kaj je epilepsija, kar kakšen korak nazaj stopijo… Raje osebno razloţim. 
Tudi, ko osebno pojasnim, lahko rečem, da kakšna punca, s katero bi bil z veseljem in je zelo 
simpatična, potem gre zaradi moje bolezni stran” (19). 
OZE so izpostavile, da jih razmišljanje o razkritju bolezni spravi v stisko, obenem pa se 
pojavi strah pred posledicami zamolčevanja bolezni. 
“Povedala sem tudi kolegici, ki se je tega bala. Vprašala me je ali je to nalezljivo in če ona 
tudi lahko zboli. Nekaj časa se potem nisva srečali, ker se me je kolegica nekako bala” (17). 
Posebno dilemo predstavlja razkritje informacij o bolezni bodočemu delodajalcu. Večina 
sogovornikov je na razgovoru za zaposlitev razkrila informacije o svoji bolezni. Veliko jih je 
imelo slabo izkušnjo z delodajalcem. Prepričani so, da je bila epilepsija razlog, da niso dobili 
zaposlitve. Nekateri pa delodajalcu niso razkrili svoje bolezni.  
“Odločil sem se, da grem delat. Poslal sem prošnje naokrog. Tega, da imam epilepsijo, v njih 
nisem omenil. Šel sem na razgovor, tudi tam nisem omenil, da imam epilepsijo. Vem pa, da 
smo nekje drugje morali izpolniti vprašalnik in je bilo treba tudi napisati glede te bolezni in 
sem napisal, ampak nisem bil sprejet, čeprav sem imel moţnosti, da bi bil sprejet” (19). 
OZE so imele z razkritjem epilepsije različne izkušnje ne glede na to, ali je bilo razkritje 
nadzorovano (lastna odločitev za razkritje) ali nenadzorovano (napad v javnosti). Nekateri so 
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ga obţalovali, nekateri pa so bili ob razkritju pozitivno presenečeni. Dobili so podporo drugih, 
pri čemer so začutili olajšanje, da bolezni ni treba več skrivati. 
Breme bolezni 
Epilepsija je kompleksna bolezen tudi z vidika bremena (posledic) bolezni, zato bo v 
nadaljevanju nekaj besed namenjenih le-tem. Posledice bolezni še zdaleč niso samo fizične.  
OZE so izpostavile telesne, čustvene in socialne posledice. Epileptični napad izčrpa telo. 
Nekateri sogovorniki začutijo začetek napada, drugi ne. Imajo izkušnjo laţjih fizičnih 
poškodb zaradi napada (udarnine, ureznine), ena izmed sogovornic pa je utrpela teţjo 
poškodbo. Posamezniki z laţjimi oblikami napadov, večjih telesnih posledic napada, razen 
utrujenosti, ne čutijo. Večina izmed njih pa se po napadu počuti utrujene, izčrpane, pogosto 
imajo glavobol in potrebujejo daljši počitek. 
»Čisto si brez moči (po napadu, op. a.), nekoga bi kar objel. Tudi meni je teţko razumeti, še 
zdaj ne razumem, kako je moţno, ko je konec napada, da sem tako brez moči« (16).  
OZE se zavedajo svojih telesnih in psihičnih omejitev. Njihovo poznavanje jim omogoča 
laţji nadzor nad boleznijo. Poudarjajo pomen poznavanja odzivov telesa v različnih 
okoliščinah in razvjajo način prepoznave telesnih znakov, ki bi lahko sproţili epileptični 
napad. Na ta način nadzorujejo svojo bolezen. K nadzoru nad boleznijo spada tudi odrekanje 
dejavnostim, okoliščinam in stvarem, ki bi lahko sproţile napad in poslabšale njihovo 
zdravstveno stanje.  
“Tudi meni je bilo teţko, da sem se športu moral odreči. Lagati ni moţno v ţivljenju in 
podobno je tudi pri tej bolezni. Če bi rekel, da jemljem tablete in bi zraven pil, ni moţno 
pričakovati, da bi se lahko pri samem zdravljenju kaj izboljšalo” (KS). 
OZE nepredvidljivost bolezni povezujejo z negotovo prihodnostjo. Kot posledica epilepsije 
se pojavljajo tudi različne oblike strahu: strah pred odzivom okolice, strah pred mnenjem 
drugih, strah pred poslabšanjem bolezni, strah pred materinstvom, strah pred dedovanjem 
bolezni, strah pred nepredvidljivostjo bolezni. Strah je temeljni razlog nezaupanja do drugih. 
Sogovorniki so izpostavili stopnjevanje stiske ob spoznavanju bolezni in strah pred 
naslednjim napadom. 
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”Strah me je, zaradi tega, ker ne vem, kdaj bom imela napad, pa skrbi me, da se mi bo 
bolezen poslabšala, včasih me je strah iti samo po cesti”( 16). 
Kot posledica bolezni se je pojavila tudi postopna socialna izolacija in,  kot je navedla ena od 
sogovornic, zapiranje vase. Socialna mreţa OZE je s pojavom bolezni postala šibkejša. 
Pogosto je ţe samo razkritje bolezni vplivalo na socialno mreţo in jo naredilo šibkejšo. 
“Najmlajša hčerka me je kregala, češ, kaj je narobe z mano, da se ne druţim z ljudmi. Ona 
več ne ve, kaj naj z mano dela, da se več ne znam nasmejati. Ve, da sem vedno rada bila v 
druţbi, veliko smo se smejali, imela sem veliko prijateljev, zdaj pa je tega čedalje manj. Zdaj 
se bolj zapiram sama vase. Nekako mi ni do tega, da bi šla v druţbo. Ne vem, zakaj” (3). 
“Na ta način sem izgubila precej prijateljev. Kot sem ţe prej rekla ali te imajo za noro, ali 
nimaš v glavi vsega urejenega. Tega niso sprejeli kot bolezen. To so jemali kot nekaj 
strašljivega, tabu” (5). 
Izkušnje OZE so glede ohranitve socialne mreţe različne. Nekateri imajo kljub bolezni 
močno socialno mreţo in širok krog prijateljev. Res pa je, da je več tistih, ki epilepsijo 
dojemajo kot razlog za šibkejšo socialno mreţo, občutek osamljenosti in nesprejemanje pri 
osebah, ki jih seznanijo z boleznijo. Temu je običajno sledila prekinitev stikov in sprejemanje 
bolezni le s strani oţjih druţinskih članov (starši, partner, otroci).  
“Počutiš se prizadeto. Osamljeno. Počutiš se zelo samega na tem svetu. Ljudje so 
nerazumevajoči, ne moreš jim biti dostopen, ker če si jim dostopen in jim poveš takšno stvar 
(seznanitev z boleznijo, op. a.), te oni odbijejo” (8). 
Pomoč drugih 
OZE se zavedajo pomena pomoči, ki jim jo nudijo drugi. Sami bi se teţko soočili z boleznijo. 
Pomoč zajema tako fizično obliko pomoči ob in po napadu, pa tudi siceršnjo pomoč v 
ţivljenju z boleznijo. Pomoč in spodbuda svojcev vpliva tudi na soočanje in sprejemanje 
bolezni. OZE iščejo pomoč pri svojcih, bliţnjih, prijateljih, pa tudi pri društvih, v katerih se 
zbirajo OZE (Društvo Liga proti epilepsiji Slovenije, varstveno delovni centri itd.). Zdi se jim 
pomembno, da se prisotni ustrezno odzovejo na bolezen. Za svojce so menili, da so z 
nudenjem pomoči in prepoznavo začetka epileptičnega napada dobro seznanjeni. To pa ne 
drţi za naključno prisotne ob epileptičnem napadu.  
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»Jaz sem vedel (moţ sogovornice, op. a.), da bo napad, ker je spuščala glas kot aaaaaaa.... 
in sem jo prijel in gledal ali se kje lahko uleţe na tla« (13). 
»Zdi se mi, da ljudje prehitro zaţenejo paniko (ob epileptičnem napadu, op. a.), ampak to 
predvsem zaradi tega, ker ne vedo, kaj narediti, pa ker je grozno za videti, ko enega nekaj 
zvija in se peni« (21). 
Sogovorniki se zelo dobro zavedajo lastnih meja in kdaj potrebujejo pomoč drugih. To izhaja 
iz poznavanja lastnih odzivov telesa v določenih okoliščinah in ob določenih delih dneva.  
»Ko grem ven, bi vseeno moral imeti nekoga s sabo. Mislim ni nujno, ker sem zdaj ţe toliko 
samostojen, da nobenega ne rabim, ampak ne morem se pripeljati v Ljubljano in potem spet 
nazaj« (19). 
Pomoč drugih predstavlja tudi varnostna mreţa. Ta se nanaša na krog oseb, ki so si jih OZE 
izbrale za pomoč, ko imajo epileptični napad. Z bliţnjimi, prijatelji, svojci itd., imajo 
dogovor, kako ravnati v primeru napada. Te osebe poznajo OZE in so seznanjene s potekom 
napada. Vedo, kaj storiti in koga poklicati, ko se zgodi napad. 
»Zmenjeni smo tako, da ko nista doma in delata (moţ in sin, op. a.), me sin vsake toliko časa 
pokliče po telefonu. Ni treba, da se oglasim, ampak samo prekinem, da vesta, da sem v redu. 
Če pa telefon dlje časa zvoni, potem vesta, da nekaj ni v redu in pride eden domov« (3). 
Pomoč drugih se s stališča OZE pogosto navezuje na posledice za svojce, ki ţivijo z obolelim. 
OZE predstavlja veliko breme zavedanje, da njihovi bliţnji (partner, otroci, starši) prilagajajo 
svoje dejavnosti njim, in jih zato skrbi zanje. 
“Nikoli ne morem iti sama in zato se ne morem sprostiti. Stalno sem obremenjena. Mislim na 
to, kaj delam, da bodo oni (člani druţine) dobro. To me zelo moti, da sem jaz kriva vsemu 
temu, da se oni (druţina) morajo vsemu odpovedati in se prilagajati meni” (3).  
Obvladovanje napadov 
V podkategorijo obvladovanje napadov so uvrščeni opis ravnanj, dejanj in navad OZE, s 
katerimi čim bolje obvladujejo epilepsijo. OZE imajo različne metode obvladovanja napada. 
Te vključujejo različne tehnike umirjanja in sprostitve, nekatere izmed njih pa se posluţujejo 
medikamentozne terapije. Obvladovanje napadov je odvisno tudi od oblike epileptičnega 
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napada, ki ga ima posameznik. Nekatere OZE imajo »auro«, to je predhodni telesni odziv ob 
napadu. Začutijo ga s pomočjo signalov telesa (rahel krč v nogi, tresenje roke, odsotnost). 
Sogovornice so izpostavile tudi prihajajočo menstruacijo kot čas, ko lahko pričakujejo 
epileptični napad.  
»Zakaj sem si pa to upal početi, pa je zato, ker zdaj imam tak napad, da ga prej čutim in ga 
psihično lahko preprečim in lahko ustavim« (19).  
Z namenom, da bi čim bolje obvladale bolezen, so se OZE posvetile spoznavanju lastnega 
telesa in njegovih odzivov na posamezne draţljaje iz okolja, za katere vedo, da pri njih 
sproţijo epileptični napad. Obvladovanju bolezni so prilagodile tudi svojo dnevno rutino, 
prehrano, pitje kave, alkohola, spalne navade, prostočasne aktivnosti itd.. Veliko časa 
posvetijo temu, da ţivljenje teče po čim bolj ustaljenih tirnicah, brez večjih odklonov, brez 
nepotrebnega stresa. OZE velik poudarek pri obvladovanju napada dajejo lastnemu ravnanju. 
Nekatere pišejo dnevnik napadov in vodijo natančno evidenco, kateri dan in ob kateri uri se 
je zgodil napad. Izdelale so lastni vzorec pojavljanja epileptičnih napadov. Trudijo se vnaprej 
prepoznavati vzroke napada. Na dan, ko domnevajo, da bi zaradi določenih aktivnosti 
(premalo spanja, stres itd.) lahko prišlo do napada, če je le mogoče prilagodijo svoje 
aktivnosti (ne odpravljajo se na daljšo voţnjo, če to ni potrebno, izogibajo se okolju, kjer bi 
se lahko v primeru napada poškodovali, načrtujejo, da so v bliţini katerega izmed svojcev, 
izogibajo se teţjim fizičnim opravilom itd.).  
»Najprej se moraš dobro poznati, moraš vedeti kaj ti škodi, moraš najti obliko, da boš vedel, 
kako lahko greš najboljše skozi. Moraš upoštevati absolutno vse, da ne ogroţaš sebe in 
drugih« (1). 
Sogovorniki so dokaj disciplinirani pri jemanju zdravil. »Dokaj« navajam zato, ker nekateri 
od njih precej eksperimentirajo s količino zdravil, ki jih jemljejo. To samovoljno prilagajajo 
svojemu počutju. Ob dobrem počutju količino zdravila zmanjšajo, če zaznajo telesne znake, 
ki kaţejo, da bi lahko prišlo do napada, pa zopet začnejo jemati predpisano količino zdravila.  
»Vmes sem skoraj prekinil terapijo, ampak se nisem počutil najbolje. Začel sem se malo 
tresti, zato sem zopet začel s terapijo« (11). 
Zanimivo je, da so vsi sogovorniki ohranili jemanje minimalne količine zdravil, četudi niso 
imeli epileptičnega napada ţe vrsto let in jim je morda celo zdravnik sam predlagal, da bi 
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zdravilo ukinili. Teţave, ki so jih navajali v povezavi z zdravili, so se nanašale na teţave pri 
uvajanju vrste zdravila in iskanju ustrezne količine. Ko je to bilo enkrat določeno, pa so 
sogovorniki zaznavali neţelene učinke zdravila (upadanje kognitivnih sposobnosti, teţave z 
jetri, vrtoglavica, povečanje telesne teţe, samomorilska nagnjenja, utrujenost in depresija), ki 
so se razlikovali od posameznika do posameznika. 
5.2.1.3 Način ţivljenja 
V to kategorijo sem umestila podkategoriji: skrb za zdravje in omejitve. 
Skrb za zdravje 
Podkategoriji vsebujeta izkušnje OZE, kot so: sprememba dnevne navade prehranjevanja, 
zmanjšanje ali opustitev določenih razvad (kajenje, pitje alkohola), prilagoditev navad drugih 
članov druţine itd.. Nekateri sogovorniki svojih ţivljenjskih navad niso spreminjali, prav 
tako bolezen ni vplivala na člane druţine. Razlog za to je bil verjetno ta, da so imeli ti 
sogovorniki blaţjo obliko epileptičnih napadov. 
Sogovorniki niso pripisovali posebnega pomena skrbi za dobro telesno pripravljenost ali 
zdravemu prehranjevanju. Skrb za zdravje so razumeli bolj kot opustitev ali zmanjšanje 
razvad (kajenje, pitje alkohola) in uvedbo novih navad v ţivljenje (zajtrk, zadosti spanja). 
Izogibajo se večjim fizičnim obremenitvam, ki slabo vplivajo na njihovo počutje. Le redki 
izmed njih so izpostavili tudi pomen zdrave prehrane.  
»Tudi s fizičnimi deli me ne obremenjujejo. Vse, kar naredim, naredim bolj počasi in v miru. 
Vmes rabim malo pavze, da se spočijem in to je to« (19). 
Veliko več pozornosti kot fizični aktivnosti OZE namenjajo čustvenemu ravnovesju. 
Priznavajo, da je pomembno drţati se določenih omejitev, ki vplivajo na telesno počutje, še 
bolj pa se jim zdi potrebno, da imajo mirno ţivljenje. Sogovorniki pri tem uporabljajo 
različne načine sprostitve. Nekaterim pomaga (religiozna) vera, drugi imajo različne 
prostočasne aktivnosti (sprehodi v naravo, fotografija, slikanje, hoja, kolesarjenje itd.). 
Predvsem poudarjajo, da mora biti ţivljenje OZE brez večjih obremenitev in s čim bolj 
urejenimi odnosi.  
»Bistveno je, da popolnoma izključim obremenitev iz svojega ţivljenja. Moraš spremeniti 
način ţivljenja in vzeti vse skupaj na lahko« (14). 
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Omejitve 
Z epilepsijo se pojavijo določene omejitve, ki zadevajo vsa področja ţivljenja. OZE jih 
doţivljajo zelo različno. Nekateri menijo, da zaradi omejitev laţje sprejemajo druge ljudi, ki 
imajo kakšne telesne ali druge hibe. Seznanjeni so z omejitvami, ki zadevajo njihovo varnost 
v primeru epileptičnega napada. Navodila v zvezi s tem so večinoma prejeli pri svojem 
zdravniku, nekateri pa so bili z epilepsijo seznanjeni še pred nastopom bolezni. Upoštevanje 
omejitev, povezanih z varnostjo, jim ne povzroča teţav. Več teţav so imeli sogovorniki s 
sprejemanjem omejitev pri izbiri poklicne poti in pri izbiri prostočasnih aktivnosti. 
Sprejemanje omejitev jim povzroča teţave tudi zato, ker se nekateri izmed njih čutijo bolj 
sposobne, kot so v očeh drugih ali kot je to razvidno iz njihovega zdravstvenega kartona.  
»Glede zaposlitve lahko rečem, da je katastrofa, ker to niso omejitve, ki bi bile omejitve za 
epileptika« (18). 
Sogovorniki ugotavljajo, da zanje skorajda ni poklica, če bi delodajalci upoštevali vse 
omejitve, ki naj bi jih imela OZE. Poleg tega naj delodajalci ne bi bili naklonjeni 
zaposlovanju oseb z omejitvami.  
»Ko vidi delodajalec, da imaš omejitve, je konec« (8). 
Iz izkušenj z boleznijo, ki so jih opisale OZE, izhaja, da jim je bilo med vsemi omejitvami 
najteţje sprejeti omejitev, ki zadeva pridobitev (ohranitev) vozniškega dovoljenja. Glede tega 
so si njihova mnenja povsem nasprotna. Tisti, ki so ţe imeli vozniški izpit in so ga zaradi 
epilepsije izgubili, nato pa spet pridobilili, se zelo trudijo, da bi izpit ohranili. Če je potrebno, 
za to da bi izpit ohranili, zdravniku predstavljajo napačne podatke o svojem zdravstvenem 
stanju (zamolčijo napad ali več teh itd.). Te osebe se čutijo sposobne voţnje z avtomobilom. 
Tisti, ki vozniškega dovoljenja nikoli niso imeli, ga ne pogrešajo.  
Vsi sogovorniki so izpostavili kakšno omejitev, ki je posledica epilepsije. Nekatere omejitve 
so takšne, da bolj oblikujejo njihovo vsakdanje ţivljenje (npr. ne morejo najti zaposlitve),  
druge pa jih manj prizadenejo (npr. izogibanje soncu).  
5.2.2. Okvir kodiranja: socialni stiki in odnosi OZE  
V okvir kodiranja socialni stiki in odnosi OZE sem vključila kategoriji socialna mreţa in 
socialni status.  
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5.2.2.1 Socialna mreţa 
Socialna mreţa vključuje izkušnje OZE, ki opisujejo njihov pogled na socialno mreţo, ki so 
jo vzpostavili. Ta kategorija vključuje štiri podkategorije: dobra vključenost, šibka 
vključenost, pomoč in podpora skupnosti in pričakovanja OZE (in svojcev). V raziskavi se je 
izkazalo, da so sogovorniki pogosteje kot izkušnjo dobre vključenosti izpostavili izkušnjo 
slabe socialne vključenosti. Razlog zanjo vidijo v epilepsiji.  
Dobra vključenost 
Podkategorija dobra vključenost predstavlja poglede OZE na njihovo vključenost v druţino, 
vključenost v delovno okolje, izkušnje o vključenosti v šolsko okolje in drugo. 
OZE, ki imajo ţe dlje časa epilepsijo (npr. 15–30 let), so bolezen tako vključili v svoje 
ţivljenje, da ta zanje ni več moteča. Njihova socialna mreţa je bolj stabilna, saj so v odnose, 
ki so jih vzpostavljali, sproti vključevali tudi bolezen. Starši in sorojenci razvijejo posebno 
skrb in namenijo več pozornosti druţinskemu članu, ki ima epilepsijo. Starši in sorojenci so 
tudi tisti, ki najpogosteje nudijo prvo oporo svojcu z epilepsijo (to velja predvsem za tiste 
sogovornike, ki so za epilepsijo zboleli v otroštvu ali mladosti). Ko se epilepsija pojavi v 
odrasli dobi, vlogo prve podpore najpogosteje prevzamejo partnerji in otroci. OZE so 
hvaleţni za skrb bliţnjih, vendar se zavedajo, da se bodo morali nekoč osamosvojiti, saj ti ne 
bodo mogli ves čas skrbeti zanje. Pri bliţnjih cenijo občutek varnosti, ki jim ga ti dajejo s 
svojo pripravljenostjo za pomoč, in jih obenem pripravljajo na samostojno ţivljenje, pri tem 
pa jih ne »zavijajo v vato«.  
»Mame ne bom imela celo ţivljenje. V tem času, ko jo imam je najboljša ta stvar, da mi stoji 
ob strani. Vedela sem, da imam svoje za sabo« (8). 
Podpora sogovornikov v primarni druţini je različna. Nekateri imajo znotraj primarne 
druţine močno podporo. Njihovi bliţnji so sprejeli bolezen druţinskega člana in jo vključili v 
svoje ţivljenje. Tudi OZE se trudijo, da bi svoje bliţnje čim bolje informirali o svoji bolezni, 
zato jih sproti seznanjajo s svojim počutjem.  
OZE so spregovorile tudi o občutku vključenosti v delovni kolektiv, kjer so zaposleni. Tisti, 
ki imajo razumevajočega delodajalca, nimajo večjih teţav s sodelavci in se praviloma čutijo 
dobro vključeni v delovni kolektiv. K sprejetosti v delovni kolektiv pripomore, če OZE ne 
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odstopa pri opravljanju dela od drugih sodelavcev v smislu, da nima laţjega dela oziroma da 
nima posebnega delovnega časa. To je v primerih OZE zelo teţko, saj imajo OZE na podlagi 
svojega zdravstvenega stanja določene omejitve, ki naj bi jih delodajalec upošteval. Izkušnje 
OZE so takšne, da je predvsem od njih samih odvisno, koliko so pripravljene tvegati in 
koliko dela zmorejo opraviti upoštevajoč svoje omejitve. Poudarile so, da je za dobre odnose 
z delodajalcem in sodelavci pomembna seznanjenost sodelavcev in delodajalca z 
informacijami o epilepsiji.  
»Bolj ko si z njimi iskren in spontan ti nobeden nič ne zameri, kvečjemu nasproti ti pridejo. 
Meni so prišli nasproti, proti pričakovanju« (10). 
Nekatere OZE imajo izkušnjo, da so sodelavci v začetku imeli teţave s tem, da so jih sprejeli. 
Razlog za to vidijo v njihovem nepoznavanju epilepsije. Ko so sodelavci pridobili izkušnjo 
bliţine z nekom, ki ima epilepsijo, so se odnosi izboljšali.  
»V začetku so bile teţave (pri sodelavcih, op. a.), potem pa so se pomirili s tem« (7). 
»(Nadrejeni, op. a.) sem takoj povedala, da imam epilepsijo. Rekla sem ji: "Jaz sem epileptik, 
točno veste kaj to je" in mi je odgovorila "to pri nas ni problem, ni ovira." Bila sem kot 
zadeta. Prvič, da sem slišala, da to ni problem« (1). 
OZE, ki so zbolele v otroški dobi, so praviloma imele izkušnjo (ne)sprejemanja v šoli. 
Njihovi starši so z boleznijo seznanili učitelje, OZE pa so jo predstavile tudi nekaterim 
sošolcem, s katerimi so si bile blizu. Posamezniki imajo izkušnjo pomoči in razumevanja v 
procesu izobraţevanja. Ta je odvisna predvsem od učiteljev, ki so imeli posluh za njihove 
zdravstvene teţave. To jim je olajšalo šolanje.  
Partnerji OZE so bili v nekem trenutku postavljeni pred odločitev, ali so pripravljeni sprejeti 
breme bolezni drugega. Ţivljenje z OZE namreč pomeni tudi odpoved in prilagoditev. OZE 
menijo, da je bila v pomoč njihovim partnerjem pri sprejemanju odločitve, ali ţiveti z OZE 
ali ne, dobra informiranost o obliki epileptičnega napada ter iskrenost glede prilagoditev in 
omejitev OZE. Zelo pomemben dejavnik pri sprejemanju odločitve o skupnem ţivljenju z 
OZE je načrtovanje druţine. Ta vidik v odnosu je zelo zahteven in čustveno obarvan, saj 
zadeva intimno področje partnerskega ţivljenja. OZE teţko sprejemajo, če jih drugi v njihovi 
bolezni ne razumejo. Nekateri izmed njih so prepričani, da jih laţje razumejo tisti, ki imajo 
tudi sami kakšno telesno hibo. Menijo, da se ti laţje vţivijo v njihovo situacijo.  
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»Meni je po eni strani najbolj všeč, če ima tudi punca kakšno bolezen, ker se mi zdi, da potem 
drug drugega bolj razumeta, bolj drug drugega podpirata« (19). 
Vloga epilepsije pri ustvarjanju druţine je velika. Tretjina sogovornikov je bila brez partnerja. 
Nekaj izmed teh je ţe imelo izkušnjo razpada druţine ali partnerske zveze. Vzrok za to naj bi 
bila epilepsija. Tiste OZE, ki ţivijo v partnerski zvezi, so izpostavile strah partnerja pred 
dedovanjem bolezni. OZE so menile, da epilepsija pogosto predstavlja oviro pri iskanju 
partnerja in ustvarjanju druţine. 
“To, da imam epilepsijo, mi je zelo teţko povedati (puncam), ker sem se bal, da jih bo ravno 
to odbilo stran. Saj razumem, da če nekdo ne ve zadosti, se ne more odzvati. Ampak kakšna 
punca, ko sem ji povedal, da to pri meni ni nič hudega, je razumela, kakšna druga pa je ţe 
takoj na začetku povedala, da noče imeti za svojega fanta bolnika” (19). 
OZE so si ustvarile krog prijateljev, znotraj katerega čutijo podporo in razumevanje. Podporo 
in razumevanje so našle tudi v Društvu liga proti epilepsiji Slovenije in zdruţenjih oseb, ki 
imajo druge kronične bolezni. Sogovorniki so priznali, da je podpora drugih pomembna in 
pripomore k laţjemu soočanju z boleznijo.  
»Ko sem prišel v skupino, mi je to spremenilo ţivljenje« (6). 
»Še vedno se dobimo enkrat na teden, malo poklepetamo, nekaj skuhamo in tako. Rekel bi, da 
če pri vsej tej bolezni začutiš, da imaš prijatelje, ki te razumejo in pridejo na obisk je to en 
plus. Podpora je vsekakor pozitivna« (14). 
Šibka vključenost 
V podkategorijo šibka vključenost so bile uvrščene negativne izkušnje OZE z vključenostjo v 
druţino, pri delodajalcu, v sistem izobraţevanja in drugo. Sogovorniki so omenili slabšo 
vključenost v primarno druţino zaradi pretiranega strahu njihovih staršev pred epilepsijo. 
Ugotovila sem, da so starši, ki so otroke vzgajali v strahu zaradi bolezni, pri otrocih sproţili 
strah pred epilepsijo in strah pred odzivom drugih nanjo. V nekaterih primerih so starši s tem 
zelo vplivali na njihovo prihodnost.  
»Govorili so mi, da mi doma nič ne manjka in mama je rekla, da bo ona skrbela zame, ko pa 
bo ona umrla, se bodo morali (svojci, op. a.) med sabo zmeniti, kako in kaj« (9).  
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OZE so se srečale s teţavami pri partnerjevem (ne)sprejemanju epilepsije ne glede na to, za 
kako dolgotrajen odnos je šlo. Epilepsija je prinesla spremembo v partnerski odnos. 
Sprememba se je pokazala na način, da je OZE opustila posamezne aktivnosti, saj ji je 
ukvarjanje z epilepsijo pobralo večino energije. Neopravljene obveznosti je moral prevzeti 
zdrav partner. Ta se je lahko tudi sam znašel v krizi zaradi preobremenjenosti, katere razlog 
je bila epilepsija.  
»Sva pa svoj čas imela ţe tudi hujše čase, ko mi je dopovedovala (ţena, op. a.), da sem bolnik, 
da nisem za ničesar več sposoben« (20). 
»Midva sva se takrat razšla. Epilepsija je bila velik hendikep. Mislim, da je njo takrat začelo 
nekaj odbijati od mene« (6). 
Tudi otroci OZE teţko razumejo nove okoliščine v druţini. Slabši odnos med staršema vpliva 
tudi nanje. Sorojenci OZE včasih teţko razumejo ravnanje staršev, ki zaščitniško skrbijo za 
otroka z epilepsijo. Še slabše se na bolezen odzovejo svojci, ki izkušnje z epilepsijo še niso 
imeli.  
»Midva sva stanovala pri moţevih starših in verjetno sva morala zaradi epilepsije iti od tam, 
ker ne vem kaj bi bilo sicer pri njem doma. Veš, kako sem to opazila, ker niso prihajali na 
obisk k nama« (16). 
OZE so se srečale z odklonilnim vedenjem v času iskanja zaposlitve. Nekatere izmed njih so 
izkusile, da so se pojavljali dvomi o njihovi delovni sposobnosti pri delodajalcu, čeprav so ţe 
bili zaposleni. Med sogovorniki je razširjeno prepričanje, da se vsak delodajalec izogiba OZE. 
Podlaga za tako mnenje so negativne izkušnje, ki so jih imele pri iskanju zaposlitve.  
»Vodstvo, delovodje in drugi so se med sabo pregovarjali, kdo me bo vzel, ker nihče ni hotel 
prevzeti odgovornosti« (7). 
Pri opravljanju zaposlitve so OZE izpostavile slabšalni in poniţujoč odnos sodelavcev. 
Sogovornica je opisala svoj primer, ko sta ji v času epileptičnega napada ušla urin in blato, 
kar se je sodelavcem zdelo smešno. Po tem dogodku se je med sodelavci počutila neprijetno, 
saj ni pričakovala takšnega odziva. Sogovorniki so bili zaradi epilepsije zelo redko v 
bolniškem staleţu. Prizadevali so si, da bi bili čim bolj vestni pri opravljanju zaposlitve. V 
določenih obdobjih so bili zaradi zdravstvenih preiskav (redni pregledi, zamenjava terapije, 
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dodatno zdravljenje v obliki operativnega posega itd.) dlje časa odsotni iz sluţbe. Odsotnost 
je poslabšala odnos sodelavcev do njih, saj so ti poleg svojega dela morali nadomeščati tudi 
OZE. Sogovorniki so teţko razumeli odziv sodelavcev, saj bi sami ravnali drugače oziroma 
bi sodelavcem pomagali, če bi bilo to potrebno.  
»V sluţbi je bolj slabo razumevanje. Zdaj pa, ko vidiš, da zmanjkuje varnega dela zame, pa 
tudi za druge, nekaj je ţensk, ki imajo slabi dve leti pa do pet, šest let do upokojitve in tiste 
morajo iti na kakšna teţka dela, mene pa ne dajo in to se sodelavkam ne zdi prav. Zdaj je 
čedalje hujše. Ni razumevanja, odkar sem prišla iz bolnišnice. Šele zdaj vidim, da ţe 24 let 
delam z nekaterimi sodelavci in namesto, da bi me bolje razumeli, ker grem na operacijo, mi 
nagajajo. Tega si sploh ne morem predstavljati« (4). 
Izkušnje OZE, ki so imele epilepsijo ţe v času šolanja, so različne. Podobne pa so izkušnjam, 
ki sem jih opisala v primeru odnosa sodelavcev do OZE. Sošolci OZE najpogosteje niso 
razumeli njihovega nenavadnega vedenja ob napadu. Po razkritju bolezni so se odnosi 
spremenili, večinoma poslabšali ali povsem prekinili. OZE so imele izkušnjo, da njihovi 
sošolci niso podpirali ravnanja učiteljev, ki so jim nudili dodatno pomoč. Ravnanje učiteljev 
so razumeli kot neupravičen privilegij, ki so ga bile deleţne OZE. OZE na podlagi negativnih 
izkušenj teţje razkrijejo svojo bolezen, saj se bojijo nerazumevanja drugih. V določenih 
primerih je postopoma prišlo do popolne prekinitve stikov, ostali so le bliţnji sorodniki. 
»Izučilo me je, ko so se prijatelji oddaljevali, ostali pa so samo moji« (8).  
»Povedala sem tudi kolegici, ki se je tega bala. Vprašala me je ali je to nalezljivo in če ona 
tudi lahko zboli. Nekaj časa se potem nisva srečali, ker se me je kolegica nekako bala« (17). 
Nobena izmed OZE, vključenih v raziskavo, ni iskala stika z drugimi OZE. Stiki z drugimi 
jih niso zanimali tudi zato, ker so se osredotočale nase. Če je ţe prišlo do stika, je do njega 
prišlo po naključju. Skoraj vsak pa je poznal koga iz svoje neposredne bliţine, ki ima 
epilepsijo. Vendar tudi v teh primerih ob priloţnostnih srečanjih ni nikoli tekel pogovor o 
epilepsiji.  
Pomoč in podpora skupnosti 
OZE različno izkušajo pomoč in podporo skupnosti, v kateri se gibljejo. Nekaterim 
zadostujejo stiki z druţinskim krogom in razširjenim sorodstvom, drugi pa so se včlanili v 
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različne skupine (društva bolnikov, verska zdruţenja, športna društva), v katerih se aktivno 
udejstvujejo. Stike z društvi so poiskali sami, nekaterim je informacije o društvu dal lečeči 
zdravnik, ali pa so bili vanj povabljeni. Vključitev v posamezno interesno skupino je odvisna 
od predhodnih interesov in vzpostavljenih odnosov posameznika (prijateljstva iz časa pred 
boleznijo itd.).  
»V Ligo sem se včlanila kakšnih 14 let nazaj. Sama sem jih poiskala. Iskala sem, kje bi kdo 
bil, ki bi me nekako razumel in pomagal« (4). 
5.2.2.2 Socialni status 
V kategorijo socialni status sem vključila pet podkategorij: OZE-»on sam«, stigma, javna 
podoba, ekonomsko blagostanje in zakonske omejitve.  
OZE – »on sam« 
V tej podkategoriji so zbrane izkušnje OZE, ki opisujejo svoje doţivljanje, povezano z 
izkušnjami, čustvi, počutjem in avtonomijo. OZE se zaradi bolezni pogosto počutijo izolirane, 
imajo občutek manjvrednosti, zato manj zaupajo drugim. Imajo izkušnjo, da je druge njihove 
bolezni strah. Razlog za to vidijo v pojavni obliki bolezni, epileptičnem napadu. Ker znaki 
bolezni niso vedno prepoznani, ali pa so prepoznani kot strašljivi, so sogovorniki izpostavili 
osebno prizadetost zaradi mnenja drugih in njihovega odziva na bolezen.  
»Imela sem ga ţe v diskoteki (napad, op.a.). Ljudje so me skoraj pohodili, dokler me ni eden 
zagrabil, nesel ven in me je sredi novembra dal leţat na ledena, mokra tla. Sestra je rekla 
ljudem, ki so bili zunaj, a lahko kdo pokliče rešilca. Odgovorili so ji, da ne, da za drogirane 
ne kličejo rešilca… Bilo je grozno in sem se tudi grozno počutila po tistem«(8). 
OZE zaradi bolezni izkušajo različne stiske. Te se izraţajo kot nemoč, obup, negotovost 
glede prihodnosti, prizadetost zaradi odziva drugih, osamljenost, zaprtost vase, odtujitev, 
strah pred poslabšanjem bolezni, odvisnost od drugih in nujnost pomoči, zaskrbljenost, stiska 
zaradi neizpolnjevanja pričakovanj drugih, sram ter občutek drugačnosti in manjvrednosti 
zaradi bolezni. 
»S tipom sva se ravno razšla pred šestimi tedni, ampak neverjetno vedro sem to sprejela. 
Konec koncev se mi je zdel čudeţ, da je kje še kakšen človek, ki sploh povoha ljudi kot smo 
mi« (10). 
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OZE se počutijo krive zaradi svoje odvisnosti od pomoči drugih. Krivdo spremlja obup in 
obremenjenost, ki ju z njimi delijo njihovi svojci. Pojavlja se tudi občutek nemoči, saj 
ostajajo v primeţu epilepsije, ki se ga ne morejo znebiti. OZE so povedale, da se je njihovo 
ţivljenje z epilepsijo popolnoma spremenilo. Spremeniti in prilagoditi se bolezni ter svojim 
zmoţnostim, so morali tako svoje dnevne aktivnosti kot tudi načrte za prihodnost. 
»Če bi se takole pogovarjali na začetku bi verjetno rekla drugače, zdaj pa je za mano ţe 
dvajset, petindvajset let ţivljenja z epilepsijo, zato teţko rečem, kje je bil tisti glaven 
preskok…Potem to nekako vključiš v svoje ţivljenje…Edina stvar, ki bi rekla je, da se 
pojavijo neke takšne stiske, v katere te prisili tempo ţivljenja, da ne hodiš po tisti poti, po 
kateri se pričakuje« (10). 
OZE, ki imajo teţje in pogostejše epileptične napade, so bolj odvisne od svojih bliţnjih. S 
tem sovpada tudi izguba avtonomije pri vsakdanjih opravilih. Nekatere izmed njih, ki so 
poročene ali imajo partnerja, so izpostavile dominanten odnos partnerja in drugih druţinskih 
članov. Ta se je kazal kot prikrivanje informacij, pretirana skrb zanje ali odvzem moţnosti 
odločanja o sebi. Nekateri so izpostavili izgubo avtonomije, ki so jim jo odvzeli bliţnji. 
Izgubo avtonomije so povezovali z nujnostjo pomoči po napadu, ki v njih poraja občutek 
odvisnosti. Nekatere OZE so prepričane, da so sposobne poskrbeti zase. To je odvisno tudi od 
oblike epileptičnega napada. Zavedajo se moţnosti, ki jih imajo, in gojijo ţeljo po 
samostojnosti pri vsakdanjih opravilih. Ne sprejemajo pomoči, kadar lahko sami poskrbijo 
zase. Vendar nimajo teţav s sprejemanjem pomoči, ko presodijo, da jo potrebujejo.  
»Ko ljudje gredo na morje ali na počitnice v gore... to imam rada. Ampak, če grem, moram 
iti vedno z nekom od svojih. Nikoli ne morem iti sama« (ZVS). 
»Nikoli nobenega ne prosim naj mi pomaga. To je moje ţivljenje in jaz ga moram postaviti na 
noge, ker mora meni ustrezati, ne drugim. Rekla sem si, imam dve zdravi nogi, lahko grem 
peš, kupim in nesem. Lahko grem peš na vlak in v sluţbo, pa tudi če grem samo na kavo, jaz 
lahko grem« (KJ). 
Stigma 
V podkategorijo stigma sem uvrstila izkušnje, doţivljanja in mnenja OZE, ki zadevajo 
podobo stigme, njeno pojavnost in izraţanje. Sem sem umestila tudi lastnosti stigme, kot jih 
vidijo OZE, ter predsodke in stereotipe o epilepsiji in OZE.  
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Sogovorniki menijo, da imajo starši pomembno vlogo pri tem, kako OZE dojemajo sebe z 
boleznijo in kakšno zaupanje razvijejo do drugih. Starši naj bi nosili tudi del krivde za to, da 
se epilepsijo stigmatizira. Vse OZE so prepričane, da jih bodo drugi obravnavali drugače 
oziroma slabše, ko bodo izvedeli za njihovo bolezen. 
»Tudi zato (sogovornica ni razkrila bolezni, op. a.), ker se mi je zdelo, da me bodo ljudje 
malo drugače gledali, če bodo izvedeli za to (epilepsijo, op. a.), po drugi strani pa tudi zaradi 
tega, ker bi ljudje lahko zagnali paniko, če bi to pogruntali« (21). 
Doţivljanje občutka stigme ima pri OZE močno čustveno noto. Epilepsijo povezujejo z 
drugačnostjo, tistim kar jih dela posebne, slabše od drugih, in zaradi česar se razlikujejo od 
vseh ostalih (sorodnikov, sošolcev, sodelavcev itd.). OZE so svojo drugačnost občutile zelo 
zgodaj. Pogosto pa je ta prišla najbolj do izraza v osnovni šoli. Starši OZE so učitelje 
seznanili z boleznijo, njihovi sošolci pa epilepsije praviloma niso poznali. Teţave OZE so 
učitelji pogosto povezovali z učnimi teţavami na splošno. Slabe izkušnje OZE v mladostni 
dobi pa so najpogostejši razlog, da so kasneje bolezen skrivali.  
»Ko vidiš, da te zasmehujejo in ti nekdo pred tablo reče, "kako je moţno, da je brat tako 
brihten, ti pa si tako zabita." Vsi so se mi smejali. Pred takšnim učiteljem, ki se je norčeval iz 
mene, sem običajno dobila nek strah« (4). 
OZE so izpostavile naslednje značilnosti stigme: nezaupljivost, obrekovanje, teţave pri 
vzpostavljanju partnerskih zvez, izogibanje OZE, strah drugih pred OZE, nesramnost do OZE, 
slabše moţnosti za napredovanje v sluţbi, izolacija s strani sošolcev, drugačna obravnava 
OZE, prepričanje, da so OZE duševni bolniki, izogibanje pogovoru o epilepsiji v druţini itd.  
»Dobro sem opravljal svoje delo in sem imel moţnost napredovati, ampak so glede na mojo 
bolezen raje vzeli koga drugega« (6). 
Predsodki, povezani s stigmo, kaţejo na negativen, odklonilen odnos do OZE, in so neodvisni 
od izkustva. Izkušnje OZE v zvezi s predsodki se kaţejo kot 1) predsodki drugih v odnosu do 
OZE in 2) predsodki OZE, ki se odraţajo v njihovem lastnem ravnanju. Prva skupina glede 
na izkušnje OZE vsebuje predsodke o tem, kako pomagati OZE v času epileptičnega napada 
in kaj je epilepsija (duševna zaostalost, kognitivna prizadetost). Sem so OZE uvrstile različne 
oblike strahov, ki so rezultat predsodka (strah potencialnih partnerjev, strah sorodnikov), 
predsodki delodajalcev, slabša obravnava OZE, ki je posledica predsodka itd. OZE so na 
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podlagi izkušenj razvile prepričanje, da bodo odzivi drugih na epilepsijo negativni, slabi, in 
da je zato bolezen boljše skrivati.  
»V bistvu imaš avtomatično zaprto pot. Načelno druţba temu ni naklonjena, ne poskrbi za 
nas« (10). 
Stereotipe o OZE kot ustaljeno ali pogosto ponavljajočo se obliko ravnanja in odzivanja 
drugih, pa tudi OZE na bolezen, lahko glede na izkušnje OZE primerjamo s predsodki. 
Vsebinskih razlik iz njihovega pripovedovanja ni razbrati. Gre za predstave o bolezni, ki 
izvirajo iz splošnega prepričanja.  
»Vsak, ko mu rečeš epilepsija, ima pred očmi tisto vrţe ga po tleh, peni se, nekontrolirane 
gibe ima, v krčih se zvija« (21). 
»To je še vedno zakoreninjeno v ljudeh, ţe od nekdaj. Tudi moja generacija, kar je pa 
starejših generacij, pa se mi zdi, da imajo občutek, da je to nekaj groznega« (18). 
Ekonomsko blagostanje 
 V to podkategorijo sem vključila stališča in izkušnje OZE o njihovi finančni neodvisnosti, 
zaposlitvi in moţnosti izobraţevanja.  
OZE kakovost ţivljenja povezujejo z ekonomskim blagostanjem. To jim predstavlja: 1) 
pridobitev izobrazbe in kasneje zaposlitve oziroma 2) ureditev statusa, s katerim si zagotovijo 
prejemanje mesečnega prihodka (invalidska upokojitev, starostna upokojitev, denarna 
socialna pomoč itd.), ki jim omogoča preţivetje. Sogovorniki so izpostavili, da je večina 
sluţb, ki jih opravljajo OZE, slabše plačanih. Zato veliko OZE ţivi na pragu ali pod pragom 
revščine in nimajo zagotovljene socialne varnosti.   
»Treba se je tudi zavedati, da med OZE ni nobenih bogatašev, ampak so večinoma bolj revni 
ljudje. Nekateri so si postavljali tudi vprašanje ali imajo denar, da pridejo na srečanje 
društva« (2). 
Omejitve, ki jih imajo OZE pri opravljanju dela, jim puščajo malo moţnosti za zaposlitev. 
Nekatere OZE so se skušale invalidsko upokojiti, vendar se je izkazalo, da so za to »preveč« 
zdrave. OZE, ki imajo močnejše in pogostejše epileptične napade, pa tovrstnih teţav niso 
imele in so invalidsko upokojene. Nekaj sogovornikov je pridobilo določeno kategorijo 
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invalidnosti, vendar jim ta postavlja le dodatno omejitev pri delu. Zato še teţje najdejo 
zaposlitev. Delodajalci nimajo ustreznih delovnih mest, na katerih bi jim lahko zagotovili 
zanje varno delo.  
»Imam status invalidnosti - tretja kategorija in teţje zaposljiva. Zdaj sem ţe petnajsto leto 
teţje zaposljiva. Od takrat naprej pa do danes sem brez sluţbe« (2). 
»Ni pomembno ali imaš vsak teden grand mal napade ali pa imaš epilepsijo v takem smislu 
kot jo imam jaz. To se mi ne zdi prav. Če ţe to delajo (postavljajo določene omejitve na 
podlagi bolezni, op. a.), pa bi se mi zdelo prav, da bi me razvrstili v določeno kategorijo 
invalidnosti, da bi imela vsaj nekaj. Tako pa nisem ne tu in ne tam« (18).  
OZE navajajo omejeno delovno zmoţnost in teţave pri iskanju zaposlitve kot razlog za 
slabšo socialno vključenost. Epilepsijo so navajale kot glavni razlog, da jih delodajalec ni 
zaposlil. Izpostavile so, da so druţbene zahteve glede opravljanja poklica visoke, zato je v 
tem primeru epilepsija teţko obvladljiv dejavnik.  
“Ti, ko si kot celota, lahko opravljaš vse. Hodiš normalno v sluţbo, voziš avto, imaš odprta 
vsa vrata v ţivljenju. Nimaš nikjer napisano, da si bolan in da imaš omejitve. Ko ti enkrat 
nekje piše epilepsija, se vrata zaprejo” (8). 
Javna podoba 
Javna podoba OZE sestavljajo vsebine, ki zadevajo izkušnje OZE o javni podobi epilepsije. 
OZE so mnenja, da je javna podoba epilepsije takšna, da se bolezen skriva. Razlog za 
skrivanje je strah pred epilepsijo. Po prepričanju OZE bi k boljšemu poznavanju epilepsije in 
spremembi odnosa do OZE pripomogla boljša osveščenost ljudi o tem, kaj je epilepsija. 
Osveščanje bi se moralo začeti ţe v osnovni šoli, saj se sicer ţe zelo zgodaj vzpostavi 
distanca do otrok, ki imajo epilepsijo. Osveščanje bi moralo potekati vzporedno na več 
področjih: kot oglasi v sredstvih obveščanja (televizija, radio, dnevno časopisje), v obliki 
plakatov in zloţenk v ambulantah splošne medicine itd. Vsi sogovorniki so menili, da se v 
javnosti premalo govori o epilepsiji in da bi se moralo o njej govoriti več.  
»Mislim, da bi se o tem moralo več javno govoriti. Na osnovnih šolah, srednjih šolah, 
fakultetah, vsaj enkrat letno bi morali imeti predavanje vsi od ravnateljev do učencev in vse 
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osebje. Ljudem bi bilo treba povedati, da to ni nek bav bav, da ti ljudje niso umsko prizadeti, 
da se to lahko zgodi vsakemu, da nas je ogromno, le da tega ne povemo« (5). 
OZE imajo izkušnjo, da je osveščenost ljudi o tem, kako pomagati OZE v primeru 
epileptičnega napada, zelo nizka. Večina njihovih izkušenj je takšna, da se ljudje napada zelo 
prestrašijo in v šoku ne vedo, kako odreagirati. OZE sicer razumejo takšne reakcije drugih, 
saj tudi sami ne vedo, kje bi se lahko posameznik naučil nudenja pravilne pomoči. Ob 
razkritju bolezni pri drugem pogosto preverijo njegovo znanje o epilepsiji. Menijo tudi, da je 
mlajša populacija slabo informirana o značilnostih epilepsije. 
»Današnja mladina je zelo zelo slabo osveščena. Starejši so bili glede tega bolj osveščeni in 
so epilepsijo poznali pod imenom boţjast« (5). 
OZE so prepričane, da ljudi splošne informacije o kaki bolezni, ne glede na to ali gre za 
epilepsijo ali kako drugo bolezen, ne zanimajo. Informacije začnejo iskati šele takrat, ko so 
sami soočeni z boleznijo ali ko zboli kdo iz njihove bliţine. Tudi osveščenost zaposlenih v  
različnih institucijah, ki naj bi nudile pomoč osebam v socialni stiski,, je po mnenju OZE 
nizka.  
»S socialno delavko na zavodu za zaposlovanje sva imeli kar teţke razgovore. Zdelo se mi je, 
da bi ona potrebovala nek posvet« (2). 
Zakonske omejitve 
OZE so najpogosteje izpostavile omejitve, povezane s pridobitvijo vozniškega dovoljenja in 
iskanjem zaposlitve. O obeh oblikah omejitev sem ţe pisala v poglavju »Omejitve«, zato jih 
tukaj ne bom natančneje pojasnjevala.  
5.2.3 Potrditev hipotez 
V prvem delu raziskave sem najprej določila zasnovo pripovedi o izkušnji bolezni OZE. Nato 
sem skušala ugotoviti, ali zasnova pripovedi o bolezni predstavlja, kako OZE doţivlja lastno 
socialno vključenost. Ugotovila sem, da zasnove pripovedi neposredno (ponekod pa le 
posredno) zadevajo in kaţejo na doţivljanje socialne vključenosti OZE. Natančneje sem 
povezanost zasnov in socialne vključenosti opisala v šestih kriterijih, ki so bili določeni za 
postavitev zasnove pripovedi. S tem sem potrdila prvo hipotezo. V prvem delu razprave se 
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bom posvetila najprej postavitvi zasnove pripovedi, nato pa s pomočjo šestih kriterijev 
pokazala na povezanost zasnove pripovedi s socialno vključenostjo OZE.  
V drugem delu raziskave sem hotela ugotoviti, ali je, in če je, kako je obvladovanje epilepsije 
povezano z doţivljanjem socialne vključenosti OZE. Predpostavljala sem, da OZE, ki bolje 
obvladujejo bolezen, sebe doţivljajo kot bolj socialno vključene. Te OZE imajo trdnejšo 
socialno mreţo, bolezen pa v majhni meri ali skoraj ne vpliva na njihovo vsakdanje ţivljenje 
in aktivnosti povezane s tem. Ugotovila sem, da je obvladovanje bolezni povezano z obliko 
epileptičnega napada, njegovo pogostostjo, predvsem pa z odnosom, ki ga je razvila OZE do 
bolezni. Odnos, ki so ga OZE razvile do epilepsije, najbolj oblikuje njihovo doţivljanje 
obvladovanja bolezni in socialne vključenosti. Dalje ugotavljam, da OZE, ki poznajo odzive 
svojega telesa v različnih okoliščinah in upoštevajo omejitve (zdravnika in tiste, ki so si jih 
postavile same), bolje predvidevajo moţnost epileptičnega napada. Tako laţje in bolje 
obvladujejo bolezen. Te OZE se tudi pogosteje vključujejo v druţabno ţivljenje in imajo 
močnejšo socialno mreţo. Te OZE bolezni pripisujejo manjši vpliv na kakovost svojega 
ţivljenja. Ta ugotovitev potrjuje drugo hipotezo. 
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6 RAZPRAVA 
6.1 ZASNOVA PRIPOVEDI IN SOCIALNA VKLJUČENOST OZE 
Z raziskavo sem ugotovila, da zasnova pripovedi o bolezni OZE kaţe na različne dogodke, 
stanja, okoliščine itd. v posameznikovi izkušnji, ki sestavljajo celoto. Vsi dogodki v 
posamezni pripovedi namreč pripomorejo k njenemu pomenu. Zasnova jih povezuje. 
Potrdimo lahko navedbo Trishe Greenhalgh, da zasnova pomaga razumeti, zakaj je zaporedje 
dogodkov takšno, kot je, in ne drugačno (23). Zasnova, ki sem jo analizirala z opravljeno 
raziskavo in kriteriji, ki so bili oblikovani, nimajo vzporednice v pregledani literaturi. Našla 
sem eno študijo o pripovedi OZE, ki jim je bila postavljena diagnoza v odrasli dobi in katere 
cilj je bil razumeti ţivljenje OZE, izboljšati klinično prakso in nuditi podporo OZE. Študija je 
bila usmerjena v iskanje enakosti in različnosti glede na vsebino pripovedi, in sicer z vidika 
pojava bolezni, sprememb in izzivov bolezni. Analiza pripovedi je pokazala, da je epilepsija 
bolezen, ki različno prizadene posameznike ob različnem času in v različnih kontekstih (106). 
Poleg te sem zasledila ţe prej omenjeno raziskavo pripovedi o epilepsiji, ki je bila opravljena 
v Turčiji. Glede na navedeno svojih ugotovitev ne morem primerjati z raziskavami, podobni 
moji, saj jih nisem zasledila.  
O zasnovi pripovedi je bilo sicer veliko napisanega v literarni teoriji, antropologiji, narativni 
medicini itd., vendar ne z vidika, kot sem zasnovo predstavila v svoji raziskavi. Nekaj 
primerov iz te literature sem ţe uporabila v teoretičnem delu naloge. Zato si bom za 
osvetlitev svojih ugotovitev tudi v razpravi pomagala z izhodišči iz omenjenih raziskovalnih 
smeri.  
6.1.1 Opredelitev zasnove pripovedi 
V raziskavi je bila za zasnovo pripovedi opredeljena osebna izkušnja, ki je bila v 
pripovedovanju OZE prepoznana kot najpomembnejša izkušnja v obdobju njene bolezni. 
Zasnove so povezane z dogodki, ki so jih OZE opisale kot teţavne in kot tiste, ki so jih v 
ţivljenju najbolj zaznamovali. OZE so mi predstavile vsebino, ki sem jo prepoznala kot 
zasnovo pripovedi, čeprav jih po tem v pogovoru nisem neposredno spraševala. K vsebini 
zasnove so se OZE spontano večkrat vrnile med samim pripovedovanjem. To se je zgodilo, 
četudi je zastavljeno vprašanje v pogovoru morda zadevalo povsem drugo področje ţivljenja 
z boleznijo, kot ga predstavlja zasnova v konkretnem primeru OZE. To ugotovitev 
povezujem z mnenjem Elliota Mishlerja, ki ugotavlja, da je posameznikov impulz po 
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pripovedovanju tako temeljni del človeške izkušnje, da bodo sogovorniki povedali 
zgodbo/dogodke o svojem ţivljenju, četudi jih ne spodbujamo pri tem (157).  
Zasnova povezuje različne posameznikove izkušnje, ki sestavljajo celoto. To predstavlja 
pripoved o epilepsiji. OZE so se tako med pripovedovanjem o različnih dogodkih, ki so se 
jim zgodili oziroma so jih doţiveli v času ţivljenja z boleznijo, vračale k zasnovi. Zasnova 
predstavlja tudi širši pogled OZE na ţivljenje z boleznijo. Je zorni kot gledanja na dogajanje 
v ţivljenju, ki ga je oblikovala in nanj vplivala epilepsija. OZE svoje ţivljenje z boleznijo 
interpretirajo prek zasnove. Zasnove predstavljajo vidik odnosa. Odnosna komponenta 
zadeva odnos OZE do poznavanja telesa (omejitve), sposobnosti za delo, odnosa s partnerjem, 
svojci, druţino in odnosa OZE do okolja, kjer ţivi (ločitev, osamljenost, izguba avtonomije, 
skrivanje in razkritje bolezni itd.). Dalje zasnove kaţejo tudi na to, kako okolje dojema OZE 
(breme bolezni, odvzem avtonomije, skrb svojcev itd.).  
Izkušnja, ki je bil postavljena kot zasnova pripovedi o bolezni, je v ţivljenju OZE pustila 
posledice, ki jo še vedno (dnevno) spremljajo ne glede na njeno časovno odmaknjenost. V 
raziskavi ugotavljam, da zasnovo predstavlja izkušnja (dogodek), ki se je sicer zgodil v 
preteklosti, vendar se še vedno »dogaja«, saj ga OZE povezujejo tako s sedanjostjo kot s 
prihodnostjo. Zasnova pripovedi o bolezni tako vse dogodke znotraj ene pripovedi povezuje v 
celoto. Šele, ko pripoved o bolezni beremo iz vidika zasnove, posamezni dogodki in njihovo 
zaporedje dobijo smisel in pripoved o bolezni šele postaja pripoved. V nasprotnem primeru bi 
to, kar mi je OZE povedala, lahko razumela le kot odgovore na zastavljena vprašanja. To 
ugotovitev podpira tudi ugotovitev Elinor Ochs, ki kot zasnovo razume nek ključni dogodek, 
ki daje pripovedi izvirnost in zanimivost. Okrog nje se šele oblikuje pripoved (17). 
Pomembno je poudariti, da zasnove, ki so bile postavljene v okviru raziskave, ne zadevajo le 
bolezni. Lahko so posredno povezane z njo, niso pa nujno njena posledica. Zasnove 
pripovedi posredno kaţejo na to, kako se OZE počuti v nekem okolju in kako se čuti vanj 
vključena. Ali drugače: kaţejo na to, kaj OZE pogreša za izboljšanje svojega statusa in s tem 
tudi boljšo vključitev v neko okolje. Temu pritrjuje tudi Ansel Dibell, ko trdi, da je 
zasnovanje način gledanja stvari. Gre za določanje tega kaj je (posamezniku) pomembno in 
nato predstavitev tega s pomočjo konstrukcije in povezovanja dogodkov v pripovedi. 
Zasnovanje je način, na katerega pokaţemo, da so stvari pomembne (20). Zasnove pripovedi 
OZE lahko razumemo prav s tega vidika. Pokaţejo nam, kaj je za OZE pomembno na način, 
da zgodovino svoje bolezni osvetlijo iz vidika tistega, kar jim največ pomeni. To, kar jim 
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največ pomeni, sem skušala prepoznati tako, da sem določila zasnovo njihove pripovedi o 
bolezni.  
Raziskava je pokazala na enkratnost, unikatnost zasnove. Dogodek, ki jo predstavlja, je 
ključni element, okrog katerega se pripoved oblikuje (17). S tem ne mislim, da zasnov 
pripovedi dveh OZE ni mogoče primerjati med seboj oziroma ne moreta biti enaki. Mišljeno 
je predvsem, da so si zasnove pripovedi podobne v naslovu ali opisujejo podobno izkušnjo, a 
to še ne pomeni, da je tudi doţivljanje in odzivanje posameznikov nanje enako. Niti dve 
pripovedi o bolezni si namreč nista enaki, četudi njuni zasnovi opisujeta enako izkušnjo (npr. 
brezposelnost). To mojo ugotovitev v celoti podpira ugotovitev Wesleya Korta, ki povzema 
G. Müllerja in G. Genetteja, ki sta mnenja, da je zasnova vedno subjekt (tona) 
pripovedovalca na singularen način, kot je povedana njegova zgodba (24). To torej razumem 
na način, da je pripoved enkratna zaradi enkratnosti pripovedovalca. Ali drugače: dva 
različna pripovedovalca bi pripoved o enem dogodku lahko povedala različno. V ospredje je 
torej postavljen subjektivni vidik pripovedovanja, vidik »prve osebe«.  
Subjektivni vidik pripovedovanja pride še močneje do izraza, ko upoštevamo kontekst 
(okolje), v katerem je nekdo povedal svojo pripoved. Moja raziskava je pokazala, da OZE, ki 
so bile vključene v raziskavo, ţivijo v povsem različnih druţinskih okoljih. Tudi njihovo 
socialno ţivljenje niti pri dveh OZE ni enako. Okolje, v katerem ţivi in se giba OZE, 
predstavlja kontekst, v katerem je njihova pripoved o bolezni nastala in v katerem je 
umeščena. Kontekst je pomemben element pripovedi o izkušnji bolezni. Predstavlja prizmo, 
skozi katero interpretiramo izkušnjo ţivljenja z boleznijo. Elinor Ochs mu daje celo vlogo 
kritičnega elementa pripovedi. Kontekst je kritični element pripovedi. Ne samo da predstavlja 
temelj za dogodke, ki jih je treba povedati, in tudi njihove posledice, temveč jih tudi 
ustanavlja
 
(17). Za razumevanje zasnove je potrebno poudariti pomen konteksta, v katerega 
posameznik zasnovo umesti. Kontekst je namreč tisti, ki oblikuje zorni kot razumevanja 
posamezne pripovedi.  
Z raziskavo sem ugotovila, da v vseh primerih, razen v enem, zasnova, okrog katere OZE 
oblikuje svojo pripoved o bolezni, predstavlja nek sekundarni (psihosocialni) dejavnik, ki je 
»posledica« osnovne bolezni in ne njen simptom (epileptični napad). Naslovi določenih 
zasnov pripovedi zadevajo predvsem socialni status sogovornika. Le v enem primeru, 
katerega naslov zasnove pripovedi je »telesna ogroţenost ob napadu«, sem določila zasnovo, 
ki je povezana neposredno s telesnimi posledicami epileptičnega napada. Vendar je tudi v 
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tem primeru bilo razvidno iz vsebine kriterijev, ki so bili postavljeni za določitev zasnove, da 
strah pred posledicami epileptičnega napada presega le telesni vidik bolezni. Povezan je s 
strahom OZE, da jo bodo drugi zaradi določene telesne pomanjkljivosti zavrnili, se je 
izogibali ipd.  
6.1.2 Zasnova pripovedi in socialna vključenost OZE 
V tem delu bom predstavila, kako so vsebine posameznih kriterijev, ki sem jih določila z 
namenom postavitve zasnove pripovedi, povezane z doţivljanjem socialne vključenosti OZE. 
Posamezni kriterij predstavlja, kako OZE doţivlja ţivljenje z boleznijo. Na ta način bom 
imela vpogled v doţivljanje njene lastne socialne vključenosti. Kot sem ţe navedla prej, je 
bilo določenih šest kriterijev: čustveni vidik zasnove pripovedi, osebna zavzetost, posledica 
zasnove pripovedi, povezanost zasnove pripovedi z odnosi, vzrok zasnove pripovedi in 
pogostnost ponavljanja vsebine, ki zadeva zasnovo pripovedi (vračanje nazaj k dogodku, za 
katerega je bilo ocenjeno, da predstavlja zasnovo).  
Pri uvrščanju postavljenih kod v posamezni kriterij je bilo ponekod nemogoče potegniti 
strogo ločnico med kriteriji. To velja tudi sicer za opisovanje izkušnje bolezni, saj vplivi in 
posledice epilepsije na enem področju (npr. v odnosih) prizadenejo tudi druga področja (npr. 
ustvaritev druţine). Tako se lahko enako poimenovane kode pojavljajo v več kriterijih, 
vendar v drugem kontekstu. Vedno gre namreč za eno pripoved OZE, katere elementi 
(kriteriji) so med seboj povezani. Zato so tudi vsebine posameznih kriterijev povezane med 
sabo. To potrjuje tudi Uwe Flick, ko povzema navedbe A. Strauss in J. Corbin, ki opisujeta 
»axial coding«. Ta način kodiranja pozna kategorije, ki jim ustreza več enakih 
(enakopoimenovanih) kod, ki so postavljene skladno z raziskovalnim vprašanjem. Enake 
kode tako lahko predstavljajo pojav v eni kategoriji, kontekst v drugi ali posledico v neki 
tretji kategoriji. Ob tem je potrebno poudariti, da kodiranje prikazuje le mogoče relacije med 
pojavi in koncepti in se uporablja za olajšanje raziskovanja struktur odnosa med pojavi, 
koncepti in med kategorijami (133).  
Vsak posamezni kriterij predstavlja določeni vidik zasnove posamezne pripovedi. Vieda 
Skultans meni, da je pripoved bolnika o bolezni osebna izkušnja bolezni. Vendar je tudi ta 
izkušnja oblikovana s porazdeljenimi kulturnimi lečami, ki vlogo bolezni postavljajo na 
določeno mesto (158). Vloga bolezni se kaţe tako v ţivljenju OZE kot tudi širše. Zaradi 
unikatnosti izkušnje o bolezni in subjektivnega vidika pripovedi so pri posameznih 
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pripovedih različno izstopali posamezni kriteriji. Pripovedovalci (OZE) so namreč skladno z 
zasnovo in edinstvenostjo izkušnje bolezni dali poudarek različnim kriterijem različno. V 
nekaterih pripovedih je bila v ospredju čustvena dimenzija zasnove, v drugih posledice 
zasnove, povezanost zasnove z odnosi itd. Največ kod je bilo umeščenih v kriterij čustveni 
vidik zasnove, sledil mu je kriterij posledica zasnove. Razlog za to vidim v tem, da sta 
čustveni kriterij in kriterij posledice zasnove vsebovala v večini primerov čustva stiske in 
pomanjkanja sočutja do OZE. Ta čustva so morda botrovala teţnji pripovedovalcev, da so 
povedali svojo pripoved o izkušnji z boleznijo. Ne glede na to pa sta vsaka pripoved o 
izkušnji bolezni in njena zasnova unikatni tako zaradi zasnove same kot tudi zaradi konteksta 
(okoliščin), v katerem je pripoved nastala.  
Pripovedi nas socialno povezujejo, brez pripovedovanja in deljenja svoje ţivljenjske izkušnje 
z drugimi lahko postanemo socialno izolirani. Številne študije so pokazale, da število bolezni 
in nesreč pri ljudeh sledi izgubam bliţnjih, ločitvam in drugim izgubam ljudi ali stvari, ki 
podpirajo pripovedne strukture in zato izolirajo posameznika iz socialne ali razlagalne 
skupnosti (2). Strinjam se z zgoraj navedeno ugotovitvijo Anne Donald, saj sem z raziskavo 
potrdila, da ţe sami naslovi zasnov pripovedi kaţejo njihovo (vsaj) posredno povezanost z 
doţivljanjem socialne vključenosti OZE. Na doţivljanje socialne vključenosti OZE vpliva 
veliko stvari. Nanjo neposredno ali posredno vplivajo tako dogodki, odnosi, okoliščine ali 
stanje, povezano z boleznijo, kot tudi dogodki ali razmere, ki jih bolezen neposredno ne 
zadeva. 
6.1.2.1 Čustveni vidik zasnove pripovedi 
Vse OZE imajo za cilj zmanjšanje in čim boljše obvladovanje epileptičnih napadov. Na 
čustveni ravni to pomeni obvladovanje in izogibanje dejavnikom, ki sproţijo epileptični 
napad. Opazovanje čustev, odzivov, pretresov, poznavanje sebe tako na telesni kot čustveni 
ravni in pomen, ki ga OZE pripisujejo temu, se najpogosteje pojavljajo v čustvenem vidiku 
zasnove pripovedi. Veliko teh dejavnikov se pojavlja tudi v odnosih. Čustveni vidik zasnove 
je močno izstopal, ko je šlo za pretrese na odnosni ravni. Ti zadevajo odnose s partnerji, 
sovrstniki, delodajalcem, sodelavci, sorodniki, drugimi osebami v javnih zavodih, srečanja z 
znanci itd. OZE z namenom zmanjšanja vplivov čustev na bolezen pogosto omejijo stike in 
se ogradijo od okolice. Tako lahko laţje nadzorujejo epilepsijo. Posledično imajo zato manj 
stikov, ne zanima jih dogajanje okrog njih, saj večino svojega prizadevanja posvetijo temu, 
da ne pride do epileptičnega napada. Obenem gojijo močno ţeljo po sprejetosti pri drugih in 
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po ţivljenju v skupnosti. Čustveno močno obremenjeno obdobje, ki so ga OZE izpostavile pri 
snovanju svoje pripovedi – in predstavlja čustveni vidik zasnove –, je obdobje takoj po 
postavitvi diagnoze. V tem obdobju OZE najpogosteje doţivljajo nerazumevanje bliţnjih in 
imajo pogostejše epileptične napade. V tem obdobju tudi pričakujejo in iščejo podporo in 
razumevanje v krogu svojih najbliţjih.  
Bolnikov svet se po diagnozi spremeni. Ne spremeni se samo zaradi spremembe načina 
ţivljenja (zdravila, pregledi itd.), temveč tudi s prevrednotenjem ţivljenja in njegovega 
smisla in pomena. Ne glede na diagnozo, noben posameznik, ne neha biti član skupnosti. Kar 
prizadene posameznika, zadene tudi njegove bliţnje in skupnost kot tako. Konec koncev se 
tudi to, kar zadeva skupnost, odraţa na individualni ravni (9). To stališče R. Charon lahko 
potrdim tudi za OZE. Te si s poznavanjem sebe omogočijo boljše vsakodnevno 
funkcioniranje in vključevanje v skupnost, v kateri ţivijo (druţina, ohranitev sorodstvenih 
vezi, prostočasne aktivnosti itd.). Poznavanje sebe zmanjša strah pred epileptičnim napadom 
v javnosti. S tem se poveča kakovost ţivljenja OZE, saj epilepsija v manjši meri vpliva na to, 
kako ţivi po postavitvi diagnoze. Spremembe in omejitve, ki jih OZE uvede v ţivljenje, 
temeljijo na njenih lastnih potrebah. V veliki meri so takšne, da izboljšajo kakovost njenega 
ţivljenja. 
Najti smisel v ţivljenju, ki ga zaznamuje epilepsija, pomeni sprejeti jo. Odzivi OZE na 
bolezen se razlikujejo od posameznika do posameznika. Pri nekaterih strah pred napadom 
ostane vse ţivljenje, pri drugih pa je prisotno le zavedanje, da lahko pride do napada. OZE 
sprejetje bolezni pomaga, da se laţje soočijo z omejitvami, ki jih prinese epilepsija. OZE s 
sprejetjem bolezni le-to vključi v svoje ţivljenje kot nekaj, s čemer se ţivi. Če ji ne posveča 
pretirane pozornosti, potreba po “popolnem” nadzoru nad boleznijo izzveni. Pride do 
sprostitve in zelo pogosto tudi do zmanjšanja epileptičnih napadov. OZE pridobi na  
samozavesti in samospoštovanju. Zato se pogosto ne odloči za razkritje bolezni, s čimer 
delno zmanjša občutek stigmatiziranosti. 
Čustveni vidik zasnove pripovedi se kaţe tudi v obliki strahu in sramu, ki ga občutijo OZE. 
Povzročajo ju različni dejavniki, npr. nepričakovan napad v javnosti, zasmehovanje in 
izogibanje OZE, prekinitev partnerskega odnosa zaradi epilepsije in različni odzivi drugih. 
Potrdim lahko ugotovitev M. Winkelmana, čeprav ne zadeva neposredno OZE, ampak 
bolnike na splošno, da sta odziv in vedenje drugih pomembna faktorja pri iskanju potrebne 
nege ali izbiranju med moţnostmi nudenja pomoči, ki so na razpolago (35). Strah in sram 
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močno vplivata na samopodobo OZE, saj v njej sproţata obup in nemoč, s čimer vplivata na 
njeno soočanje z boleznijo. Vidik obvladovanja čustev ima pri tem pomembno vlogo. Stresna 
stanja in čustveni pretresi so namreč močni sproţilci napada, saj jih OZE najteţje obvladujejo. 
6.1.2.2 Osebna zavzetost 
Osebna zavzetost OZE oziroma osebna zavzetost glavnih likov v zasnovi pripovedi se kaţe 
kot disciplina, vztrajnost in prizadevanje za izboljšanje trenutnega poloţaja. Ni pomembno, 
ali je ta poloţaj posledica preteklega dogodka, splet okoliščin ali zgolj neko notranje 
nezaţeljeno stanje.  
Osebna zavzetost v zasnovah se od posameznika do posameznika močno razlikuje. Osebna 
zavzetost v zasnovah, ki imajo negativni predznak (npr. brezposelnost), kaţe na močno 
čustveno dimenzijo in zaznamovanost z dogodkom, ki je bil postavljen kot zasnova. Čeprav 
je osebna zavzetost v veliki meri odvisna od OZE in njenim soočanjem z izzivi epilepsije, k 
njej močno prispevajo tudi razmere v oţjem (druţinskem) krogu in širši skupnosti, v kateri 
OZE ţivi. OZE si prizadeva biti soustvarjalka svoje prihodnosti, hoče o njej samostojno 
odločati in nanjo vplivati po svojih najboljših močeh. V raziskavi ugotavljam, da ni toliko 
pomembno, kaj je predmet oblikovanja prihodnosti (izobrazba, zaposlitev, ustvaritev druţine). 
OZE je predvsem pomembna aktivna udeleţenost pri tem. To ji daje občutek nadzora nad 
epilepsijo, pa tudi nad ţivljenjem z njo.  
Zaposlitev je področje, kjer osebna zavzetost OZE najbolj izstopa. OZE si močno prizadevajo 
najti zaposlitev, tiste, ki jo ţe imajo, pa poudarjajo svojo vestnost in samostojnost pri 
opravljanju sluţbe. Brezposelni z izgubo sluţbe izgubijo več kot samo denar. Zaposlitev 
ljudem daje občutek identitete, o tem, kdo so in kakšna je njihova vloga v druţbi. Je vir 
odnosov zunaj druţine. Nezaposlenost pa praviloma zmanjšuje druţbene stike (159). To 
razumem kot močno povezanost zaposlitve in socialnega poloţaja OZE. Iz pogovorov je 
razvidno, da se OZE najmanj učinkovito spopadajo s teţavami na področju iskanja zaposlitve 
oziroma ureditve svojega statusa. Pomen zaposlitve se ne kaţe le z vidika finančne 
neodvisnosti in samostojnosti, temveč tudi z vidika poloţaja zaposlene OZE znotraj druţine. 
Daje ji občutek varnosti in sposobnosti, da poskrbi zase in za svoje najbliţje. OZE z 
zaposlitvijo dobi občutek koristnosti in nenadomestljivosti.  
Tudi za OZE lahko potrdim ugotovitve L. Fagina in M. Littla, ki navajata, da vloga bolnika 
temelji na pričakovanjih določenega vedenja, pravic in odgovornosti, ki so povezane z 
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določenim statusom. Medicinska potrditev bolezni lahko prinese posledice, ki se kaţejo v 
spremenjenem socialnem pričakovanju. L. Fagin in M. Little navajata T. Parsonsa, ki 
razpravlja o kronični bolezni, ki ni le začasna, in meni, da v mnogih primerih kronične 
bolezni ne gre za opustitev vsakdanjih dolţnosti, čeprav pa se spremenijo določene aktivnosti. 
Vsi tisti, ki so ostali nezaposleni, so zaradi tega doţiveli tudi tesnobo in stisko. Začelo jih je 
skrbeti, ali se bodo še kdaj zaposlili in kakšna bo njihova prihodnost. Ena izmed reakcij na 
nezaposlenost je tudi vdanost v usodo in prilagoditev. Nezaposleni so se sprijaznili z 
majhnimi moţnosti, da najdejo zaposlitev, zmanjšali so svoja pričakovanja in glede tega so 
postali brezbriţni (159). Ni moč zanemariti deleţa “drugih” in njihove dovzetnosti za 
prizadevanje OZE, da bi izboljšala svoj poloţaj. Ti “drugi” pogosto predstavljajo potencialne 
delodajalce, sodelavce, zaposlene na raznih institucijah itd., za katere bi lahko rekli, da imajo 
vlogo stranskih likov v zasnovi pripovedi o bolezni. Obenem pa imajo močan vpliv na izid 
osebnega prizadevanja OZE.  
Osebna zavzetost OZE sega na vsa področja njenega ţivljenja. Tudi bolezen oziroma 
pripoved o izkušnji bolezni posega in se dotika vseh področij ţivljenja. Od uspešnosti OZE, 
da bi izboljšala svoj socialni poloţaj, je odvisno tudi njeno doţivljanje socialne vključenosti. 
Ugotovljam, da stališče Oliverja Sacksa, da je pomanjkanje druţbene podpore in sočutja 
dodatna preizkušnja za ljudi z določeno boleznijo ali telesno okvaro (10), drţi tudi za OZE. 
Zato neuspeh OZE pri iskanju zaposlitve, kljub njenemu velikemu prizadevanju, zanjo 
predstavlja nerazumevanje njenega poloţaja pri potencialnem delodajalcu in posledično v 
druţbi. Interpretacija tovrstnega odziva je lahko nesprejemanje s strani drugih, občutek 
socialne izključenosti in resignacija, da bi si še naprej prizadevala za izboljšanje svojega 
poloţaja.  
6.1.2.3 Posledice in vzroki zasnove pripovedi 
V kriteriju posledica zasnove pripovedi sem zbirala posledice, ki so jih OZE pripisale 
dogodku, stanju, okoliščinam, ki so bile prepoznane kot zasnova pripovedi. Pomembno je 
poudariti, da posledice zasnove pripovedi niso enake posledicam bolezni. Velikokrat sicer 
predstavljajo tudi posledice bolezni, ne pa vedno. Prav tako posledice zasnove niso vedno 
negativne. Vendar tudi tukaj velja dodati, da jih ima velika večina negativni predznak.  
Posledica zasnove pripovedi je bila prepoznana kot eden izmed pomembnejših razlogov, da 
se je OZE odločila, da predstavi svojo pripoved o bolezni. To je tisti vidik zasnove, ki OZE 
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spodbudi, da spregovori. V posledicah zasnove je pogosto prepoznati potrebo OZE, da izrazi 
svoje nestrinjanje, krivico ali prizadetost zaradi posameznega dogodka ali okoliščin ter 
posledic, ki jih je ta imel na njihovo ţivljenje. Te so še vedno prisotne. Z vidika OZE jih je 
treba povedati. Razlog za to vidim v večinoma negativnih posledicah zasnov pripovedi, 
čeprav to ne velja za vse sogovornike. S tem ko je OZE predstavila svojo prizadetost v 
pripovedi, je pokazala tudi na svojo nemoč nad stanjem, v katerega jo je pahnila epilepsija. 
Vse OZE, ki so izrazile negativne posledice zasnov pripovedi, te posledice pripisujejo 
epilepsiji. Zanimivo je, da gojijo prepričanje, da bi bil njihov poloţaj brez bolezni (socialni, 
finančni, odnosni itd.) drugačen, večinoma boljši.  
Posledice zasnov pripovedi so zelo različne. Nanje močno vplivajo ljudje, s katerimi se OZE 
druţi, in okolje, v katerem ţivi. Zato je bilo teţko najti njihove skupne lastnosti. Ena od njih 
je bila sprememba načina ţivljenja zaradi izkušnje, ki predstavlja zasnovo. V primeru, ko je 
ta povezana z epilepsijo, se spremembe kaţejo kot različne oblike odpovedi (odpoved 
dejavnosti, aktivnostim, ţeljeni zaposlitvi, študiju, partnerstvu, rojstvu otroka itd.), začetek 
nove dejavnost. V tem delu se kriterij posledica zasnove pribliţa in delno tudi pokriva s 
kriterijem osebne zavzetosti. Študije so pokazale, da epilepsija ni v središču vsakodnevnega 
ţivljenja OZE, metode soočanja z boleznijo pa se prilagajajo okolju glede na socialno stigmo 
in praktične moţnosti (98). Lastno prizadevanje OZE pri sprejemanju sprememb v ţivljenju 
in soočanju z njimi pa vpliva tudi na osmišljanje bolezni in prihodnosti ţivljenja z boleznijo.  
Zelo pogosta posledica zasnove pripovedi so različne omejitve. Tudi ta vidik se je pri OZE, 
ki so sodelovale v raziskavi, najpogosteje izraţal v povezavi z zaposlitvijo ter pri 
vzpostavljanju ali ohranitvi partnerske zveze. OZE se pogosto počutijo drugačne, boljše kot 
bi se morale glede na omejitve, ki so jim določene. Podobno meni Tanja Kamin, ko pravi, da 
ljudje o bolezni in zdravju razmišljajo tudi skozi spremembe svojega videza in počutja. 
Velikokrat so predvsem ta tista, ki opredelijo stopnjo bolezni pri bolniku. Zmogljivost telesa 
je tista, ki je velikokrat pokazatelj zdravstvenega stanja (49). Zato se OZE z omejitvami 
večinoma ne strinjajo. Brezposelnost ali samskost doţivljajo kot krivico, ki se jim je zgodila 
zaradi nepoznavanja značilnosti epilepsije pri drugih. Negativne posledice zasnov, povezane 
z zaposlitvijo in odnosi, spremljajo tudi močna čustva OZE. Ta se kaţejo v doţivljanju 
bolezni, odnosu delodajalca, odzivu druţbe itn. Vse to OZE vidi kot krivca za svojo 
brezposelnost ali samskost. Čustva so močnejša tudi zato, ker se OZE zavedajo, da sedanje 
stanje vpliva na njihovo prihodnost in prihodnost njihove druţine (otrok). Zaradi stanja, v 
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katerem je (npr. brezposelnost), OZE ne more v celoti opravljati nalog, ki se pripisujejo njeni 
vlogi starša, partnerja itd.. To jo spravlja v poloţaj podrejenosti in odvisnosti in jo pogosto 
močno čustveno obremenjuje.  
Kriterij vzrok zasnove pripovedi je bil izpostavljen pri najmanj intervjuvanih OZE. V večini 
primerov je namreč prevladovala posledica zasnove. Medtem ko pri posledicah bolezni bolj 
izstopajo okoliščine in stanja, v katerih so se OZE znašle, vzrok zasnove pokaţe na izvor 
teţave oziroma na izvor zasnove pripovedi, kot ga dojema OZE. Vzrok zasnove je v vseh 
postavljenih primerih povezan z zaposlitvijo. To samo po sebi kaţe na velik pomen, ki ga 
OZE pripisujejo zaposlitvi in ureditvi statusa, ki bi jim omočil samostojnejše ţivljenje. Prav 
tako sta pri nezaposlenih OZE upadla druţabno ţivljenje in aktivna udeleţba v športu.  
Opisana izhodišča, na katera vplivata posledica in vzrok zasnove pripovedi, vplivajo na to, 
kako OZE doţivlja socialno vključenost. Teţave, s katerimi se spoprijema (in sem jih zaznala 
kot posledico zasnove), ji ne omogočajo polne udeleţbe niti v druţini, kaj šele v širši 
skupnosti. Posamezniki, ki imajo ekonomsko kontrolo nad svojim ţivljenjem, so finančno 
neodvisni, svoje bolezensko stanje sprejemajo z večjo odgovornostjo kot tisti posamezniki, ki 
sami sebe dojemajo socialno in ekonomsko nemočne (31). Uspešna socialna vključenost ali 
socialno vključevanje tako v prvi vrsti pomeni tudi zadovoljstvo posameznika s poloţajem, v 
katerem je. Ta je pogoj za uspešno socialno vključevanje. Pri OZE, ki nimajo urejenega 
statusa (zaposlitev, upokojitev itd.), ki bi ji omogočal neodvisnost in samostojnost (tako 
znotraj druţine kot druţbe), je bilo zaznati razočaranje in občutek sramu. Predvsem pa 
občutek nepripadnosti oziroma nesprejetosti v skupnosti.  
6.1.2.4 Povezanost zasnove pripovedi z odnosi 
Kriterij povezanost zasnove pripovedi z odnosi predstavlja odnose, ki jih imajo OZE s starši, 
svojci, delodajalcem in sodelavci ter drugimi osebami. Starši imajo pomembno vlogo pri 
oblikovanju otrokovega odnosa do epilepsije. OZE namreč v otroški in mladostniški dobi 
pogosto prevzamejo pogled in odnos svojih staršev do epilepsije. V odrasli dobi, ko se 
izoblikuje osebnost, se posameznik bolj zaveda svojega poloţaja. V večji meri se zavzame 
zase. V mladostnem obdobju pa se soočanje s teţavami izraţa kot umik, sram, nelagodje, 
izogibanje potencialno negativnim situacijam (67). To velja tudi za odrasle OZE.  
Iz raziskave je razvidno, da OZE gojijo dve vrsti odnosa s svojci. Po eni strani se zavedajo 
svoje potrebe po pomoči svojcev po epileptičnem napadu in v vsakdanjem ţivljenju. Ta 
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pomoč se lahko izraţa tudi kot finančna in socialna podpora. Ob nudenju pomoči svojcev 
OZE pa sem zaznala tudi obremenjenost in breme, ki ga ob tem doţivljajo OZE. Zato je 
teţko razmejiti, kdaj je tovrstna pomoč res potrebna in nujna in kdaj bi bilo bolje, da OZE 
same poskrbijo zase, katerim zdravstveno stanje to omogoča. Pomemben vidik prejemanja 
pomoči od drugih je vidik avtonomije OZE. Ta je povezana s teţavami, do katerih prihaja, ko 
svojci povsem prevzamejo skrb za OZE, sprejemajo odločitve namesto nje in zanjo, ji 
določajo preţivljanje prostega časa, postavljajo meje, kaj sme in česa ne. Podobno, sicer za 
osebe s teţavami v duševnem zdravju, ugotavlja Vesna Švab, ko piše, da čustva strahu, 
sočutja, ţalosti in negotovosti pogosto spodbudijo diskriminatorno vedenje druţinskih članov 
in strokovnega osebja do oseb s teţavami v duševnem zdravju. Najpogostejši obrambni odziv 
na ta čustva predstavlja pokroviteljski odnos druţinskih članov in strokovnega osebja do oseb 
s teţavami v duševnem zdravju (160). Meja med skrbjo in nadzorom svojca je zelo ozka. 
Sogovorniki doţivljajo tako vedenje svojcev zelo različno. Nekateri so se z njim strinjali in se 
temu popolnoma podredili, drugi pa so jasno izrazili, da jih to obremenjuje in moti. Vendar 
se pomoči svojcev ne morejo odreči, saj je v ozadju tudi njihova lastna potreba po pomoči. 
Tudi vidik svojcev je zelo različen. Nekateri se zavedajo teţav, ki lahko nastanejo, če povsem 
prevzamejo skrb za OZE, drugi pa v tem ne vidijo teţav. Dogaja se tudi, da se je OZE ţelela 
osamosvojiti pri opravilih, ki jih sama zmore opraviti, čeprav svojci tega ne odobravajo in ji 
tega ne omogočijo. Zato ţelim opozoriti na pomembnost osveščanja svojcev, da OZE 
predvsem opolnomočijo in jim pomagajo, da skrbijo same zase, kolikor jim to dopušča 
njihovo zdravstveno stanje in omejitve epilepsije. Ugotavljam namreč, da OZE, ki so  
podrejene svojcem in od njih odvisne v večini vsakodnevnih opravil, ne razvijejo odnosov, ki 
bi jih hotele, se zaprejo v ozek krog druţine in malo ali skoraj ne sodelujejo v dejavnostih 
(druţine in skupnosti). 
Naslednji vidik odnosov, na katerega ţelim opozoriti, so vloge, ki jih imajo OZE znotraj 
druţinskega kroga, in sicer ne glede na to, ali so OZE poročene, ţivijo v partnerskem odnosu, 
so samske ali imajo druţino. Opravljanje dolţnosti, ki jih predvidevajo omenjene vloge, se po 
postavitvi diagnoze povsem spremeni. Bolezen epilepsija predstavlja fizično in socialno 
izgubo, obvladovanje napadov pa je ključno za povrnitev psihološke stabilnosti in občutka 
normalnosti. Osebe, ki jim je šele postavljena diagnoza bolezni, ne le da gojijo negativne 
občutke do sebe, pogosto tudi nimajo informacij o sluţbah pomoči (100). V tem obdobju 
OZE večino svojega časa posveti ukvarjanju z epilepsijo. Osredotočena je le na bolezen, 
česar njeni bliţnji velikokrat ne morejo sprejeti ali pa tega ne razumejo. Situacijo še oteţi 
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dolgotrajnost oziroma stalnost takšnega stanja. Epilepsija je namreč kronična bolezen, zato 
OZE spremeni nekatere ţivljenjske navade za vedno. Le tako namreč lahko obvladuje svojo 
bolezen in ţivi z njo. Sprememba navad lahko pomeni, da OZE ne opravlja več določenih 
opravil, preneha z določenimi aktivnostmi in se odpove nekaterim dolţnostim. Zato epilepsija 
vnese v odnose drugačno dinamiko. Vloge druţinskih članov so se spremenile (pri nekaterih 
se spremenijo za vedno, pri drugih le za določen čas). S tem se je spremenila tudi druţinska 
dinamika in razporeditev obveznosti druţinskih članov po postavitvi diagnoze. Bliţnji so 
prevzeli del nalog, ki so jih OZE zaradi posledic bolezni opustile. Tovrstne naloge so lahko 
za partnerje in otroke zelo obremenjujoče. V tem obdobju pogosto prihaja do konfliktov v 
odnosih, tudi do razpada partnerske skupnosti. OZE takšne okoliščine dodatno oteţujejo 
obvladovanje bolezni. Ugotavljam, da nerazumevanje bliţnjih pogosto izhaja iz 
nepoznavanja bolezni. Zato je dobro, da so tudi svojci OZE, kolikor je to mogoče, vključeni v 
zdravljenje epilepsije, ker tudi oni ţivijo z boleznijo bliţnjega.  
Raziskava je pokazala, da so vse OZE, ki so izpovedale svojo pripoved o bolezni, v nekem 
odnosu »odvisnosti«. Tudi tiste, ki ţivijo same, si ustvarijo krog prijateljev, ki jim 
predstavljajo varnostno mreţo. To je vidik epilepsije, ki osvetli pomen socialne vključenosti 
tudi kot potrebe OZE, da laţje shaja v ţivljenju z boleznijo.  
6.1.2.5 Pogostost ponavljanja zasnove pripovedi 
Zadnji kriterij vključuje ponavljanje oziroma vračanje nazaj k vsebini, ki je bila določena kot 
zasnova pripovedi. To kaţe na nujnost in potrebo izrekanja dogodka, ki predstavlja zasnovo 
oziroma neko temeljno izkušnjo OZE, ki jo je doţivela in jo sedaj spremlja skozi ţivljenje. 
Prav tako pa je pokazatelj, da se izkušnja, ki predstavlja zasnovo, dotika več področij 
posameznikovega ţivljenja.  
6.2 OBVLADOVANJE EPILEPSIJE IN SOCIALNA VKLJUČENOST OZE 
V drugem delu razprave bom predstavila obvladovanje epilepsije v povezavi z doţivljanjem 
socialne vključenosti OZE. Posvetila se bom posameznim vidikom obvladovanja bolezni in 
jih povezala z lastnim doţivljanjem socialne vključenosti OZE.  
Obvladovanje bolezni je širši pojem kot obvladovanje epileptičnih napadov. Če pod 
obvladovanje epileptičnih napadov štejemo medicinski vidik bolezni, torej obvladovanje 
napadov z zdravili, pojem obvladovanje bolezni uporabljam v njegovem širšem smislu. V 
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obvladovanje bolezni OZE sem vključila njeno doţivljanje oziroma njeno soočanje z 
boleznijo na vseh področjih ţivljenja: njen način ţivljenja, prilagoditve omejitvam, kakovost 
ţivljenja, čustveno ravnovesje, druţinsko dinamiko, občutenje in doţivljanje stigme itd. 
Razlikovanje med pojmoma izpostavljam namenoma, ker sem z raziskavo ugotovila, da 
nekatere OZE s kakovostjo svojega ţivljenja z boleznijo niso zadovoljne kljub temu, da so 
močno zmanjšale epileptične napade in z vidika obvladovanja napadov te skoraj v celoti 
obvladujejo.  
V raziskavi sem predpostavljala, da OZE, ki bolje obvladujejo bolezen, sebe doţivljajo kot 
močneje socialno vključene, imajo večjo socialno mreţo, in njihova bolezen v majhni meri 
ali skoraj ne vpliva na njihovo vsakdanje ţivljenje in s tem povezane aktivnosti. To domnevo 
potrjuje tudi ugotovitev Zlate Rakovec-Felser, da čedalje več rezultatov kaţe, da posameznik 
z višjo stopnjo razumevanja in podpore v druţini, podobno kot tudi tisti z bolj razvejano 
mreţo socialnih kontaktov zunaj nje, laţje obvladuje krizne situacije. Ne le da se taka oseba 
učinkoviteje spoprijema s teţavami, temveč jih na koncu tudi uspešneje obvlada. Razen tega 
taka oseba manj zboleva, če pa ţe zboli, hitreje okreva (161).  
Ugotovila sem, da je ključnega pomena za obvladovanje epilepsije posmeznikov pristop do 
bolezni in njegovo dojemanje le-te, kot ga je razvil v času ţivljenja z boleznijo. Na takšen 
odnos močno vpliva najprej osebnost OZE in njena opremljenost spopadanja s teţkimi 
situacijami ter odnos (in ravnanje) njenih svojcev do epilepsije, ki so ga OZE pogosto 
ponotranjile.  
6.2.1 Obvladovanje epilepsije 
Obvladovanje epilepsije in njeno breme sta povezana s poznavanjem lastnega telesa in 
njegovih odzivov. Kljub temu me je presenetilo, kako natančno so OZE opisale telesne 
odzive v različnih okoliščinah in kako močno se zavedajo in prepoznavajo potencialne 
sproţilce napada. Epileptični napad jih vseeno pogosto preseneti, kar jih spravlja v 
negotovost in je eden glavnih vzrokov njihovih stisk. 
Vpliv epilepsije poseţe tudi na področje funkcionalnih in psihosocialnih domen, zato se OZE 
soočajo s teţavami, ko gre za finančna sredstva ter fizično in psihosocialno udejstvovanje 
(97). To potrjuje tudi ta raziskava. Breme epilepsije in posledično obvladovanje bolezni na 
podlagi svojih ugotovitev lahko razdelim v tri skupine: telesno (fizične značilnosti bolezni: 
glavobol, utrujenost, izčrpanost), socialno (odklonitev stikov, omejena delazmoţnost, izguba 
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avtonomije, oţenje socialne mreţe) in čustveno (povezano s posledicami, ki jih ima bolezen 
za socialne stike in odnose: strah pred napadom, strah pred materinstvom, strah pred 
dednostjo epilepsije, strah pred mnenjem drugih itd.).  
OZE, ki so ţe dlje časa brez napada, imajo manj negativnih čustev, medtem ko tisti s 
pogostejšimi napadi svoje psihične stiske pojasnjujejo z boleznijo. To potrjuje tudi 
ugotovitev Johna Chaplina in drugih, ki povezujejo psihosocialne učinke bolezni s 
pogostostjo napadov (162). Prepoznavanje telesnih znakov, ki napovedujejo napad, in 
poznavanje potencialnih sproţilcev napada sta osnovna pogoja za vsaj delno (in začasno) 
obvladovanje socialnega okolja. Epilepsijo namreč spremljajo predsodki in stigma, zato je 
nadzorovanje informacij o bolezni za OZE pomembno. Zaradi pričakovanja, da bo drugi 
razkritje slabo sprejel, so se OZE vedno, ko je bilo to moţno, trudile bolezen skriti oziroma 
ţelele same odločati o tem, kdaj in komu jo bodo razkrile. Vendar se zavedajo, da je 
epilepsija bolezen, ki je kljub prizadevanju, da bi jo obvladovali, nepredvidljiva. Prav zaradi 
moţnosti nepredvidenega napada se OZE nenehno soočajo s tesnobo. Slednje so v pogovorih 
izpostavile tudi tiste OZE, ki ţe več let niso imele napadov. Breme nepredvidljivosti bolezni 
je zavedanje, da obvladovanje epileptičnega napada nikoli ni popolno in da lahko sproţi 
napad ţe majhna sprememba v načinu ţivljenja ali spontan odziv na neko novo zunanjo 
okoliščino. Ne preseneča torej, da ima posebno mesto v pripovedovanju udeleţencev prav 
izkušnja epileptičnega napada v javnosti in strah pred napadom v javnosti. OZE se dobro 
zavedajo, da epileptični napad pri drugih vzbudi strah. Kljub splošnim stereotipnim 
predstavam o epileptičnem napadu, ki se kaţejo kot krči, penjenje, zvijanje in ga spremljajo 
različni zvoki, se drugi, ki so bili prisotni pri napadu v javnosti, na epileptični napad niso  
odzvali na način, da bi pomagali OZE, ali pa so se odzvali neprimerno (OZE so v usta dajali 
različne predmete). Take izkušnje povečujejo negativna pričakovanja OZE in zniţujejo 
njihovo zaupanje. To vodi v izogibanje osebam, ki so odkrito ali prikrito kazale, da ne 
sprejemajo njihove bolezni. Ta ugotovitev je skladna z rezultati raziskovanja Gusa Bakerja o 
psihosocialnem bremenu bolezni. Baker je namreč ugotovil, da sta izolacija in umik med 
OZE pogosta ter da sta posledici tesnobe zaradi sovraţnih odzivov drugih na epileptični 
napad v javnosti (163). 
Zaradi omejenega nadzora nad boleznijo, ki se je v moji raziskavi izkazalo kot najpogostejša 
strategija izogibanja neprijetnim socialnim posledicam, skrivanje bolezni ne zmanjšuje stiske. 
Pravzaprav nasprotno: razkritje, kot pripovedujejo OZE, pogosto prinese olajšanje. To lahko 
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poveţemo z ugotovitvijo Heinricha Trösterja, ki pravi, da se OZE pogosteje odločajo za 
razkritje bolezni, ko v interakciji s sogovornikom začutijo strah, da bo sogovornik sam zaznal 
njihovo zdravstveno stanje ali bo z njim seznanjen prek drugih (164). Na osnovi tega lahko 
sklepamo, da je nadzorovanje informacij o bolezni, vprašanje razkritja in prikrivanja ter 
njunih posledic tesno povezano z občutkom socialne vključenosti OZE. Od tega je odvisna 
celo njihova socialna varnost. Da ima epilepsija velik socioekonomski vpliv, ugotavljajo tudi 
Poul Jennum in sodelavci (165).
 
 
Zaposlitev predstavlja enega od temeljev vzpostavitve socialne varnosti. OZE imajo pogosto 
niţjo izobrazbo, so zaposlene na slabše plačanih delovnih mestih, ali pa so celo brezposelne. 
OZE so kot eno ključnih bremen v svojih socialnih odnosih izpostavile prav dilemo, ali 
bodočemu (ali trenutnemu) delodajalcu in sodelavcem razkriti svojo bolezen. Razlog za 
dilemo ni bil toliko strah pred stigmatizacijo, temveč predpostavka, da je potencialnega 
delodajalca strah odgovornosti, zaradi česar se bo izogibal zaposlitvi OZE. Pravilnost te 
predpostavke potrjujejo raziskave Ann Jacoby in drugih, ki med najpogostejše ovire za 
zaposlitev OZE prištevajo strah delodajalca pred zaposlitvijo OZE, posebej pa izpostavljajo 
tudi bojazen OZE, da bo zaradi svoje bolezni pri zaposlitvi diskriminirana in stigmatizirana 
(166). OZE, ki so bile v času raziskave zaposlene, bolezen doţivljajo kot dejavnik, ki sicer 
vpliva na opravljanje njihovega dela, vendar so se na opravljanje dela navadile in ga uspešno 
vključile v vsakdanji delovnik. Med OZE in njihovim socialnim okoljem se teţje vzpostavi 
zaupanje, ki temelji na sprejemanju in razumevanju/poznavanju bolezni, če OZE ob razkritju 
bolezni občutijo nesprejemanje drugih. 
Epilepsija vpliva tudi na vzpostavljanje intimnih odnosov in na njihovo kakovost. OZE so 
bolezni pripisale teţave pri iskanju partnerja ali pa jo krivijo za svojo „samskost‟. 
Razkrivanje bolezni pri vzpostavljanju partnerske zveze je vedno povezano s strahom pred 
negativnim odzivom drugega. OZE so prepričane, da si človeka, ki ima neko lastnost, ki 
predstavlja breme, nihče ne ţeli ob sebi. Podobne mojim ugotovitvam so tudi ugotovitve 
Mariane Espinola-Nadurille in drugih, ko so OZE imele izkušnjo odhoda partnerja ali bliţnjih 
zaradi bolezni ali potem, ko so bili ti priča epileptičnemu napadu (105). V opravljeni 
raziskavi se pričakovanje OZE, da bo osebno razkritje bolezni učinkovitejše za odnos, 
običajno ni izpolnilo. Tudi tisti, ki so svojim bliţnjim sami razkrili bolezen, so se namreč 
soočili z izkušnjo zavrnitve. Bliţnji so zavrnitev izraţali posredno, tj. kot dvom, da se ne 
bodo sposobni ustrezno odzvati v primeru napada. 
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OZE so izpostavile še eno pomembno posledico epilepsije, ki jo uvrščam v sklop 
(psiho)socialnih bremen: nehoteno izgubo avtonomije in odvisnost od drugih. Izguba 
avtonomije predstavlja breme z dveh vidikov: najprej gre za zavedanje, da bolezen 
predstavlja breme tudi za njihove bliţnje. OZE so pogosto odvisne od pomoči drugih, 
predvsem takoj po epileptičnem napadu. Odvisnost pomeni izgubo avtonomije, ki ni 
prostovoljna. Če se iz odvisnosti razvije tog in avtoritaren odnos bliţnjih, to vodi v trajno 
izgubo avtonomije OZE. Pretirana skrb svojcev lahko povzroči še večjo škodo, saj OZE 
nehote odvzame samostojnost, ko to morda ne bi bilo potrebno. Drugi vidik je povezan s 
prvim in se kaţe kot nesamostojnost pri vsakdanjih opravilih. je Za sogovornike, ki imajo 
pogostejše napade, je vzpostavitev samostojnosti nemogoča, saj so po napadu telesno 
nezmoţni sami poskrbeti zase. Občutek krivde zaradi odvisnosti vedno spremlja tudi občutek 
nemoči, da bi spremenili obstoječo situacijo. Tudi naklonjenost in razumevanje bliţnjih tega 
občutka nista spremenila. Podobno ugotavlja tudi Mia Öhman s sodelavci, ki je raziskovala 
pripovedi bolnikov s kronično boleznijo. Bolniki s kronično boleznijo so ocenili, da izguba 
njihove avtonomije sovpada z oceno, koliko lahko vplivajo na vsakdanje ţivljenje. Pri 
zadovoljevanju najosnovnejših potreb so bili namreč prisiljeni prositi za pomoč (68). 
Raziskava, ki sem jo opravila potrjuje domnevo, da obvladovanje bolezni vpliva na socialno 
vključenost OZE. Posledice epilepsije se odraţajo v socialnih stikih in odnosih, ki jih imajo 
OZE in v njihovem občutenju druţbene sprejetosti in avtonomije. Bolezen ne zadeva le OZE, 
temveč tudi njeno druţino in celotno skupnost, kar ugotavlja tudi Hanneke de Boer s 
sodelavci (167). Zato je vidik bolezni, ki se odraţa v socialnih stikih in odnosih njeno večje 
breme. To lahko vodi v socialno izključenost OZE, ki je posledica negativnih odzivov drugih 
na epilepsijo in OZE.  
6.2.2 Stigma epilepsije 
Epilepsija je bolezen, ki jo spremlja stigma. Stigma predstavlja širok koncept, ki povezuje 
stereotipe, čustvene odzive in diskriminacijo, zato vsebuje kognitivne, čustvene in socialne 
komponente, katerih rezultat je izguba socialnega statusa prizadete osebe (160). Epilepsija je 
medicinska diagnoza in socialna etiketa (168). Stigmatizacija za OZE predstavlja socialno 
oviro, s katero se soočajo na vseh področjih druţbenega ţivljenja (izobraţevanje, zaposlitev, 
partnerstvo in ustvarjanje druţine, materinstvo, socialni stiki itd.). Z raziskavo sem ugotovila, 
da se vse OZE, vključene v raziskavo, zavedajo stigme epilepsije in so jo na tak ali drugačen 
način tudi občutile. Študije kaţejo, da sta stopnja stigme in občutek stigmatiziranosti pri OZE 
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odvisna od starosti, spola, od njihove starosti, ko se je bolezen prvič pojavila, pogostosti 
napadov, vrsti napadov, razumevanja epilepsije, znanja in vedenja drugih ljudi o epilepsiji, 
procesa zdravljenja, stranskih učinkov zdravil ter raznih drugih faktorjev (169-170). 
Zaključki konference Stigma and Global Health, ki jo je leta 2001 organiziral Fogarty 
International Center of the US National Institutes of Health, kaţejo, da paradigma, ki bolezen 
označuje za »kulturno bolezen« (velja tudi za epilepsijo), terja vrsto nadaljnjih kvalitativnih 
in kvantitativnih študij, začenši z epidemiologijo, kakšna je kakovost ţivljenja teh 
(stigmatiziranih) oseb, kolikšno stopnjo smrtnosti in umrljivosti lahko pripišemo vplivu 
stigme, kakšni so stroški druţbe zaradi nezdravljene bolezni in hkrati izgube za delo 
sposobnih drţavljanov itd. (171). Tudi moja raziskava potrjuje ugotovitve Luise Jilek-Aall in 
drugih, da je delovanje v smeri zmanjševanja stigme zagotovo potrebno, še pomembneje pa 
se je spopasti z diskriminatorno drţo in predsodki, ki spodbujajo stigmo (172). 
Zoperstavljanje stigmi in diskriminaciji zahteva večdimenzionalni pristop, ki vključuje 
izobraţevanje zdravstvenega osebja in javne kampanje z namenom osveščanja, izobraţevanja 
in informiranja javnosti o nevroloških boleznih. Pomembno je tudi spodbujanje pozitivnega 
odnosa do tistih bolezni, ki so podvrţene stigmi.  
Eno od strategij, s katero poskušajo OZE aktivno vplivati na odnos socialnega okolja do 
epilepsije in do OZE, predstavlja njihovo prizadevanje, da bi drugim sami pojasnili, kakšno 
obliko epilepsije imajo in kako se ta izraţa, ter jim predstavili svoja občutja. Nadzor 
informacij o lastni bolezni torej ni zgolj prikrivanje bolezni in izogibanje neprijetnim 
socialnim situacijam. Gre tudi za aktiven spoprijem z vladajočimi predsodki, strahovi in 
nevednostjo. OZE se zavedajo, da na ta način lahko zmanjšajo predsodek, ki spremlja 
bolezen, oziroma vplivajo, kakšno mnenje o bolezni in OZE si bo oblikoval sogovornik. 
Dejansko delujejo tako, kot pravi Anthony Hopkins, da mora biti OZE sam svoj predstavnik 
za stike z javnostjo, ki odloča o tem, koliko in kaj povedati ter kaj prikriti (173). OZE lahko 
vplivajo na zmanjševanje predsodkov in z njimi povezane stigme tudi na širši druţbeni ravni. 
Kot navaja Dragan Bagić s sodelavci v študiji, opravljeni na Hrvaškem, so se OZE s pomočjo 
socialnega marketinga vključile v zmanjševanje predsodkov in stigmatizacije bolezni. 
Rezultati naknadno opravljene študije so pokazali višjo stopnjo tolerance do OZE in pozitivni 
odnos do otrok z epilepsijo. Na podlagi tega raziskovalci sklepajo, da je vključevanje OZE v 
osveščanje javnosti ob pomoči socialnega marketinga lahko zelo koristno (174). Vendar pa le 
na osnovi ugotovljenih pozitivnih stališč do epilepsije v druţbi ne moremo sklepati tudi na 
naklonjenost v vedenju do OZE. Trenutna ureditev in programi spodbujanja socialne 
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vključenosti različnih marginaliziranih in stigmatiziranih skupin v Sloveniji OZE ni preveč 
naklonjena. Ministrstvo za delo, druţino, socialne zadeve in enake moţnosti pri opisu 
programov socialne vključenosti navaja (175), da so programi socialne vključenosti socialni 
programi, namenjeni podpori in ohranjanju invalidovih delovnih sposobnosti. Ciljna skupina 
oseb, ki se vključujejo v programe socialne vključenosti, so invalidi, opredeljeni v 35. členu
1
 
ZZRZI
2
. V skladu s 3. členom je invalid oseba, ki pridobi status invalida po tem zakonu 
(ZZRZI) ali po drugih predpisih, in oseba, pri kateri so z odločbo pristojnega organa 
ugotovljene trajne posledice, telesne ali duševne okvare ali bolezni, in ima zato bistveno 
manjše moţnosti, da se zaposli ali ohrani zaposlitev, ali v zaposlitvi napreduje. Pri OZE se 
najpogosteje pojavi teţava pri pridobitvi statusa invalida. Večina OZE namreč pogojev za 
pridobitev statusa ne izpolnjuje. Izmed OZE, ki so bile vključene v mojo raziskavo, je le ena 
OZE na podlagi epilepsije pridobila status invalida.  
6.2.3 Socialna vključenost OZE 
Vloga staršev, partnerjev, sorojencev in drugih bliţnjih oseb, s katerimi OZE ţivi ali se druţi, 
je izjemno pomembna pri njenem socialnem vključevanju predvsem z vidika spodbude pri 
vzpostavljanju zaupanja. Večina aktivnosti OZE namreč poteka prav znotraj njihovega 
druţinskega kroga. Ugotovljam, da občutek sprejemanja v oţjem ali širšem  okolju krepi tudi 
prizadevanja OZE, da bolezen čim bolje vključijo v svoje ţivljenje. OZE, ki se čutijo sprejete 
v svoje okolje, so vanj bolj vključene, imajo več prostočasnih aktivnosti, širši krog oseb zunaj 
druţine, s katerimi preţivijo del prostega časa, pa tudi sicer so prepričane, da jim ţivljenje z 
epilepsijo ne predstavlja večjih teţav. 
Več pritoţb na račun zdravja in počutja so imeli tisti, ki se počutijo osamljene, odrinjene, 
prikrajšane. Zlatka Rakovec-Felser pravi, da bodo osebe, obremenjene s številnimi stresnimi 
dejavniki, prej prisluhnile telesnemu dogajanju. Zelo odvisno je od posameznikove osebnosti, 
kdaj bo posamezna situacija postala za posameznika stresna in kdaj ne. Poloţaj, ki bo nekoga 
dobesedno spodnesel, na drugem sploh ne bo pustil sledov (161). Glede na navedeno, sem 
OZE, kar zadeva obvladovanje bolezni in doţivljanje socialne vključenosti, razdelila v dve 
                                                     
1
 Programi socialne vključenosti so socialni programi, namenjeni podpori in ohranjanju invalidovih delovnih 
sposobnosti. V programe se vključujejo invalidi, ki zaradi invalidnosti niso zaposljivi, kar Zavod po zaključeni 
zaposlitveni rehabilitaciji ugotovi z odločbo o zaposljivosti iz prejšnjega člena; invalidi I. kategorije z odločbo 
Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje Slovenije brez pravice do invalidske pokojnine po zakonu, ki 
ureja pokojninsko in invalidsko zavarovanje; in osebe z motnjo v telesnem in duševnem razvoju, ki nimajo 
moţnosti vključitve v ustrezne socialno varstvene storitve. 
2
 ZZRZI je Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in zaposlovanju invalidov. 
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skupini: 1) OZE, ki se doţivljajo izolirane, slabše obravnavane, socialno izključene in zase 
trdijo, da epilepsije ne obvladujejo in 2) OZE, ki sebe doţivljajo kot dobro socialno vključene, 
imajo trdno socialno mreţo in zase trdijo, da obvladujejo bolezen. 
1) Bolj izolirane OZE so izpostavile, da so njihovi starši zamolčevali in prikrivali epilepsijo 
drugim, o epilepsiji se v druţini in zunaj nje ni smelo govoriti, v primeru epileptičnega 
napada pa so starši bolezen prikrili. Svojcem, sorodnikom in drugim (npr. učiteljem) so 
pogosto posredovali neresnične informacije o zdravstvenem stanju OZE. Starši so razvili 
zaščitniški odnos do OZE, ki je vključeval predvsem prepovedi itd. OZE so svojo bolezen 
vedno skrivale, razkritje pa jih spravlja v čustveno stisko in negotovost. Te OZE imajo 
pomoč svojcev pri večini ţivljenjskih opravil, so tudi socialno in finančno odvisne od svojcev, 
imajo manj ali nič prostočasnih aktivnosti, šibkejšo socialno mreţo (to predstavljajo 
večinoma le druţinski člani). Teţko bi samostojno ţivele z epilepsijo. Slabo poznajo 
omejitve svojega telesa in svojo čustveno stabilost, ţivijo v strahu pred epileptičnim napadom 
in njegovimi posledicami. Imajo izoblikovane ţelje o svoji prihodnosti, vendar ne zmorejo 
storiti koraka k samostojnosti. To stanje še poslabša finančna odvisnost OZE od svojcev. V 
skrbi za OZE jih njihovi svojci ne opogumljajo k samostojnemu ţivljenju ter iz potrebe po 
varnosti OZE nadzorujejo večino njenih aktivnosti. Svojo skrb pojasnjujejo z nevarnostjo 
epileptičnega napada. 
OZE veliko časa posveti ukvarjanju z boleznijo, zato ima manj prostočasnih aktivnosti in se 
manj vključuje v dejavnosti, ki predpostavljajo druţenje. K temu pripomore tudi dejstvo, da 
so OZE pogosto v slabšem finančnem poloţaju in so zato omejene pri izbiri, kako bodo 
preţivljale svoj prosti čas. Nemalokrat tudi aktivno preţivljanje prostega časa zahteva 
določena finančna sredstva. Zato te OZE veliko časa preţivijo same. Mnoge med njimi imajo 
tudi pogostejše epileptične napade (ne velja pa to za vse). Vpliv svojcev (ali pomembnih 
drugih) pri OZE, ki jim je bila postavljena diagnoza v odrasli dobi, je manjši, saj imajo OZE 
ţe izoblikovana prepričanja o sebi, pogosto pa so tudi finančno neodvisne. 
2) OZE, ki same sebe doţivljajo kot dobro socialno vključene, imajo trdno socialno mreţo in 
zase trdijo, da obvladujejo epilepsijo. Te OZE imajo izkušnjo, da so jih starši skušali  
opolnomočiti in pripraviti na samostojno ţivljenje, prepustili so jim naloge in opravila, za 
katere so menili, da jih lahko opravijo, svojo bolezen so večinoma razkrile – z njo so 
seznanile prijatelje in sošolce itd. Kljub morda teţjim in pogostejšim napadom v preteklosti 
so pogostost napadov močno zmanjšale. Tiste, ki so brezposelne, so aktivnejše v iskanju 
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zaposlitve. Prav tako se bolje soočajo s posledicami epileptičnega napada. Bolezen je del 
njihovega ţivljenja, a jim ga ne kroji. Imajo več prostočasnih aktivnosti ter močnejšo (in 
širšo) socialno mreţo. Razvile so močno samozavest. Njihova samopodoba je pozitivna in z 
optimizmom gledajo v prihodnost. Večino opravil v ţivljenju opravljajo povsem samostojno. 
Partnerji in svojci jih podpirajo in jim puščajo avtonomijo, da same odločajo o stvareh, ki jih 
zadevajo. Večina teh OZE je zaposlenih ali pa imajo urejen status (invalidi, upokojenci), ki 
jim omogoča finančno samostojnost. 
OZE si na različne načine prizadevajo urediti svoj status in se vključiti v okolje, v katerem 
ţivijo. Uspešnost socialnega vključevanja OZE je različna. Na podlagi opravljene raziskave 
lahko strnem njihova prizadevanja za boljšo socialno vključenost, in sicer v naslednjih 
kazalcih: samopodobi in splošnem počutju, pridobitvi izobrazbe, socialni varnosti (iskanje 
zaposlitve oziroma zaposlitev, ureditvi statusa upokojenca, pridobitvi določene kategorije 
invalidnosti), druţinski odnosi in ţelja po trdnejši socialni mreţi (prizadevanje za partnersko 
zvezo, ustvaritev druţine itd.), vključevanju v skupnost (članstvo v društvu OZE, 
vključevanje v zdruţenja bolnikov, športna društva, verske organizacije itd.) in skrb za svoje 
zdravje. Na podlagi navedenega ugotavljam, da na obvladovanje epilepsije in doţivljanje 
socialne vključenosti OZE ne vplivajo le epileptični napadi, temveč tudi celostni odnos OZE 
do bolezni, in podpora, ki jo prejmejo iz svojega neposrednega okolja. Ravno zaradi tega sem 
nekaj prostora posvetila pojasnjevanju pojma obvladovanje bolezni. Ne gre le za epileptični 
napad, temveč za ţivljenje v soţitju z boleznijo, ki posega na vsa področja posameznikovega 
ţivljenja. OZE, ki so to sprejele, epilepsije ne doţivljajo več kot ovire za svoje udejstvovanje 
na osebnem in druţbenem področju. Nekatere izmed njih v epilepsiji vidijo »obveščevalca«, 
ki »zdravim« posmeznikom ponuja vpogled, kako uspešno ohranjati in ţiveti ravnovesje med 
svojimi potrebami in ţeljami.  
6.2.4 Omejitve raziskave 
Moja raziskava je imela nekatere omejitve, ki jih je potrebno upoštevati pri interpretaciji 
ugotovitev. Najprej naj omenim, da med kriteriji za vključitev udeleţencev v raziskavo nisem 
upoštevala diagnoze/oblike epilepsije. Nekatere oblike epilepsije imajo teţje in dolgotrajnejše 
posledice in tudi breme bolezni pri teh osebah je večje. Vendar je pri kvalitativni 
metodologiji pomembno, da vključimo udeleţence z različnimi značilnostmi, ki so 
pomembne za raziskovanje fenomena. Čeprav pri OZE, vključenih v raziskavo, značilnosti 
bolezni nisem upoštevala, je iz pogovorov razvidno, da so bile vključene osebe z različnimi 
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oblikami epilepsije. Ker pa vzorčenje pri kvalitativni raziskavi nikoli ni sistematično in 
naključno, ugotovitev raziskave ne moremo posplošiti na celotno populacijo OZE v Sloveniji. 
Ta omejitev je povezana z naslednjo, ki zadeva relativno majhno število intervjuvancev, ki pa 
je zadostilo kriteriju nasičenosti.  
Naslednja omejitev zadeva določanje zasnove pripovedi, in sicer, da čeprav sem OZE 
spodbujala, da čim bolj samostojno povedo pripoved o svoji bolezni, to zaradi različnih 
(spominskih) teţav ali pridruţenih bolezni ni bilo vedno moţno. Zato pri določenih 
pripovedih obstaja moţnost, da je spraševalec z usmerjanjem udeleţenčevega pripovedovanja 
nehote vplival na tudi vsebino pripovedi.  
Nazadnje naj omenim omejitev, ki zadeva zasnovo študije. Zasnova študije je fenomenološka. 
Čeprav je ena izmed močnih strani fenomenologije osredotočenje na raziskovanje specifične 
izkušnje, ne omogoča posplošenja identifikacije dogodkov, ki bi bili najpomembnejši za 
posameznika ali skupino posameznikov (126), v mojem primeru za OZE. S pomočjo 
fenomenološke zasnove lahko (le) opišemo, kako je imeti določeno izkušnjo. Pomaga nam 
določiti strukturo določene izkušnje, ta metoda pa ni primerna za izpeljavo generalizacije 
tovrstnih struktur izkušnje, saj izhaja iz posameznega primera. Zato glede na hipotezi 
ugotovljeni rezultati ne kaţejo vzročne povezave med obvladovanjem epilepsije in socialno 
vključenostjo, temveč je potrditev hipoteze le povezana z interpretacijo besedila. 
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7 SKLEPI IN PREDLOGI 
7.1 Sklepi 
Epilepsijo skozi zgodovino spremljajo predsodki, stereotipi in stigma, ki presegajo strogo 
medicinske okvire bolezni. Ti ovirajo in odvračajo OZE pri vzpostavljanju socialnih stikov in 
odnosov, šibijo njihovo socialno mreţo in jih silijo, da nenehno nadzorujejo informacije o 
sebi. Navedeno lahko vodi v socialno izolacijo, ki je ena izmed najbolj radikalnih posledic 
socialne izključenosti. Spreminjanje teh dejavnikov je proces, ki vključuje celotno druţbo in 
poteka počasi. Socialna vključenost ima za cilj vključujočo druţbo, vključujoča druţba pa je 
hkrati njen pogoj. Vključujoča druţba ne »nastane«, ampak »nastaja« s sodelovanjem vseh.  
Zasnove pripovedi kaţejo (posredno ali neposredno) na doţivljanje lastne socialne 
vključenosti OZE. Pojem, ki sem ga uporabila v hipotezi, da zasnova pripovedi »predstavlja« 
doţivljanje socialne vključenosti, morda ni najbolj ustrezen. Bolje bi ustrezal zapis, da je 
zasnova pripovedi nekakšno globlje eksistencialno jedro, ki kaţe, usmerja, je povezana, 
vpliva, osvetljuje, izraţa itd., kako OZE doţivlja lastno socialno vključenost. Pripoved o 
bolezni se je izkazala kot pomemben vir informacij o bolezni, ţivljenju OZE in nenazadnje 
tudi vidikov, ki v ţivljenju z boleznijo prihajajo v ospredje. Pričakovala sem, da bodo OZE v 
zasnovo pripovedi o bolezni postavile izkušnjo v ţivljenju z boleznijo, ki ne bo neposredno 
povezan z epilepsijo (epileptičnim napadom). Ta izkušnja bo predstavljala neko sekundarno 
posledico epilepsije, ki bo posredno ali neposredno zadevala doţivljanje socialne vključenosti 
OZE. Pokazalo se je, da sekundarni dejavniki epilepsije OZE predstavljajo večje breme 
bolezni kot epilepsija sama. Na to kaţejo ţe naslovi postavljenih zasnov v vseh primerih, 
razen v enem. V tem intervjuju je bil kot zasnova postavljena izkušnja/dogodek, ki je 
neposredno povezan s posledico epileptičnega napada, vendar se je s postavitvijo kriterijev 
tudi v tem primeru pokazalo, da vsebina zasnove pripovedi, zadeva področje odnosov OZE in 
njenih sorodnikov. Ugotovila sem tudi, da raziskovanje zasnov pripovedi o izkušnji bolezni 
pripomore k boljšemu razumevanju kompleksne obravnave bolezenskih pojavov, to je 
takoimenovane »socialne bolezni« oziroma obravnave »bolnega človeka«.  
Doţivljanje socialne vključenosti OZE je odvisno od različnih psihosocialnih dejavnikov in 
se od posameznika do posameznika razlikuje. Večina OZE, ki so bile vključene v to 
raziskavo, svojo socialno vključenost doţivlja med dobro in slabo. Posamezne OZE pa 
izstopajo v eno ali drugo skrajnost. Vse se zavedajo, da bi bilo lahko bolje. To si tudi ţelijo. 
 118 
Spremembe, ki si jih ţelijo, v večini primerov lahko razberemo iz zasnov njihovih pripovedi. 
Zasnova pripovedi, v kateri so izpostavljeni negativni vidiki zasnove, kaţejo na manko, ki ga 
OZE čuti v ţivljenju z epilepsijo. Ta občutja vplivajo na doţivljanje njene socialne 
vključenosti in kaţejo, kaj pogreša, in spremembo, ki si jo ţeli.  
7.2 Predlogi  
Pripovedi OZE o izkušnji bolezni so lahko dragoceni vir informacij, ki bodo koristile  
medicinski obravnavi OZE, pa tudi njihovi obravnavi na področju izobraţevanja, 
zaposlovanja, upokojevanja itd., saj posledice epilepsije segajo tudi na ta področja.  
Ţivljenje ţivimo na več ravneh in takšno je tudi doţivljanje bolezni. Bolnikov odnos do 
bolezni je dobro poznati tudi zato, ker so kronične bolezni, med katerimi epilepsija ni izjema, 
povezane s spremenjenim načinom ţivljenja, tako da ni vedno jasno, kaj je vzrok in kaj 
posledica. Spremembe se zgodijo na fizičnem, psihičnem kot tudi na ravni medosebnih 
odnosov. Bolnik se nauči ţiveti z boleznijo in sproti vgrajuje spremembe, ki jih prinaša 
bolezen v njegovo ţivljenje. Znanje o izkušnji bolezni je pomembno, da posameznik razvije 
ustrezne vedenjske pristope za njeno obvladovanje in preprečuje njene hujše posledice. 
Socialni poloţaj OZE v Sloveniji, kot lahko razberemo iz raziskave, je takšen, da bi bilo 
potrebno spodbujati pozitivno diskriminacijo teh oseb. V prvi vrsti bi bilo potrebno več 
pozornosti nameniti individualni opredelitvi omejitev OZE. Te naj se upoštevajo ţe pri 
usmerjanju v izobraţevanje. Le tako se je moč izogniti primerom, ko OZE zaključi ţeljeno 
šolanje, pri iskanju zaposlitve pa ugotovi, da zaradi omejitev ţelenega poklica ne bo mogla 
opravljati. 
Raziskava je pokazala, da si OZE ţelijo več podpore in informacij o bolezni. Enako velja tudi 
za njihove svojce. Zato podpirajo idejo o organizacijah, ki bi obolelim posameznikom, 
njihovim svojcem in drugim, ki jih bolezen zadeva, nudile zdravstveno in socialno podporo, 
v katero bi bilo vključeno zdravstveno osebje, socialni delavci, prostovoljci ter predstavniki 
posameznih vladnih sluţb. 
Ţe večkrat sem omenila, da epilepsijo spremlja stigma, zato naj izpostavim še ta vidik, znan 
tudi kot pogled »drugih« na epilepsijo. V raziskavi se je pokazalo, da so značilnosti epilepsije 
večinoma neznane ljudem, ki nimajo neposrednega stika z njo. Spodbujanje (po)govora o 
epilepsiji je zato nujno. Informiranost o bolezni lahko prispeva k osveščanju druţbe o sami 
bolezni, pravilnem nudenju pomoči OZE ob napadu, in zmanjševanju stigme. Izziv za 
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prihodnost je torej (po)govor in osveščanje o epilepsiji. V prvi vrsti osveščanje OZE, da se 
bodo znali soočati s posledicami bolezni, osveščanje svojcev, da bodo laţe ţiveli z OZE, jih 
razumeli in znali ukrepati v primeru poslabšanja bolezni. Nenazadnje gre za osveščanje 
širšega socialnega okolja, ki ga epilepsija ne zadeva neposredno, a s svojim odnosom do OZE 
vplivajo na to, kako OZE doţivljajo svojo bolezen in kako se spoprijemajo z njo oziroma 
njenimi posledicami. Medijske in druge kampanje osveščanja o bolezni so se vsaj deloma 
izkazale kot učinkovite, učinkovite pa so toliko bolj, kolikor bolj v njih sodelujejo tudi OZE.  
V primeru epilepsije je sicer osveščanje o bolezni ključno, saj na ta način lahko učinkovito 
preprečujemo stigmatizacijo OZE. Pomembna pa je tudi implementacija zakonodaje, ki ščiti 
bolnike. Nagovoriti je potrebno tudi tiste, ki stigmatizirajo, pri čemer imajo pomembno vlogo 
mediji, ki lahko odkrito spregovorijo o nevroloških boleznih in njihovih posledicah. Zaznati 
je tudi pomanjkanje socialnih politik in dolgoročnega načrtovanja reševanja socialnih teţav 
OZE. Glede na izsledke moje raziskave ostaja to naloga za prihodnost.  
7.3 Predlogi za nadaljnje raziskave 
Pri ocenjevanju socialne vključenosti OZE, uspešnosti njenega ţivljenja z epilepsijo ter 
soočanja s stigmo epilepsije, sem izhajala iz bolnikovega poloţaja in z vidika njegovih 
svojcev. Tudi zato sem se odločila za kvalitativno študijo. Na splošno je socialna vključenost 
OZE in njihova subjektivna ocena vključenosti slabo raziskana. Študije v prihodnje v tej 
smeri so zaţelene. Zaţelene so predvsem kvalitativne študije, ki bi tematiko zastavile globlje 
in bolj celostno.  
 
 
 
 
 
 
 
 120 
8 IZVIRNI PRISPEVEK K ZNANOSTI 
Čeprav se doktorska naloga posveča le nekaterim vidikom pripovedi in le na področju 
epilepsije, njeno izvirnost lahko strnem v dveh točkah:  
1) Kvalitativna študija z določitvijo zasnove pripovedi o izkušnji bolezni OZE ter analiza 
zasnove pripovedi v povezavi z doţivljanjem lastne socialne vključenosti OZE v slovenskem 
prostoru še ni bila opravljena. Tudi v svetovnem merilu nisem zasledila študije, ki bi si 
določila ta cilj in raziskovala zasnovo pripovedi o izkušnji epilepsije. Zato je pomen študije v 
tem, da je bila izkušnja OZE v Sloveniji umeščena v širši evropski in svetovni prostor. 
Metodološko izvirnost moje raziskave predstavlja tudi način določanja zasnove pripovedi 
OZE s pomočjo kriterijev. V svetovnem merilu na populaciji OZE, pa tudi na kakšni drugi 
populaciji bolnikov, tovrstnega načina določanja zasnove nisem zasledila. Pri tem sem 
uporabila kvalitativno analizo pripovedi v povezavi z medicinsko antropologijo. Ta skuša 
pokazati vpliv socialnih in druţbenih dejavnikov na zdravje posameznika, kulturne pomene 
zdravja in bolezni, njihovo obravnavo in odzive nanje v določeni druţbi, ki presegajo strogo 
medicinske pristope diagnostike in zdravljenja. Z izhodišči medicinske antropologije sem 
opravila kvalitativno vsebinsko analizo. Na ta način sem lahko opredelila lastno doţivljanje 
socialne vključenosti OZE in analizirala osebno izkušnjo epilepsije.  
2) Izvirnost naloge predstavlja tudi del raziskave, ki zadeva doţivljanje socialne vključenosti 
OZE. Obstajajo študije, ki raziskujejo posamezne dejavnike (zaposlitev, breme bolezni itd.), 
ki vplivajo na socialno vključenost OZE. Nisem pa zasledila študije, ki bi posamezne 
dejavnike vključila v eno raziskavo in povezala obvladovanje bolezni z doţivljanjem socialne 
vključenosti OZE. Domnevala sem, da obvladovanje bolezni vpliva na doţivljanje socialne 
vključenosti OZE, in sicer, da se tiste OZE, ki bolje obvladujejo bolezen, čutijo močneje 
vključene v neko skupnost in imajo večjo socialno mreţo, in obratno. To sem ugotovila in s 
tem potrdila drugo hipotezo. Presenetila pa me je ugotovitev, da obvladovanje epileptičnega 
napada ne pomeni nujno obvladovanja bolezni. Nekatere OZE imajo namreč nadzorovano 
obliko epilepsije, epileptičnega napada niso imele ţe več let, vendar se kljub vsemu ne čutijo 
socialno vključene v okolje, v katerem ţivijo. To pojasnjujem z ugotovitvami, ki se nanašajo 
tudi na prvo hipotezo, da so sekundarne posledice bolezni globlje in presegajo medicinski 
vidik epilepsije ter v ţivljenje OZE prinesejo večje spremembe kot sam epileptičen napad. Ti 
podatki so pomembni za načrtovanje nadaljnje obravnave OZE znotraj medicinskega 
konteksta, pa tudi na drugih področjih njihovega ţivljenja.  
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9. PRILOGE 
9. 1 Priloga 1: Soglasje Komisije RS za medicinsko etiko k raziskavi (dokument, ki sem 
ga prejela je v pdf. formatu in ga tako prilagam)
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9.2 Priloga 2: Vabilo za sodelovanje v raziskavi 
Spoštovani! 
 
Sem Simona Šemen, študentka doktorskega študija antropologije na Fakulteti za druţbene 
vede Univerze v Ljubljani. Predmet mojega doktorskega študija je raziskovanje pripovedi o 
bolezni. Raziskovati ţelim pripovedi (zgodbe) kroničnih bolnikov z epilepsijo, zato vas 
iskreno prosim vas za sodelovanje v raziskavi.  
 
Z vašo pripovedjo o izkušnji z epilepsijo mi boste pomagali razjasniti vpliv bolezni na vaše 
ţivljenje in vaše odnose z drugimi. Eden izmed ciljev naloge je raziskati tudi številne 
predsodke, ki so povezani z epilepsijo. Zato verjamem, da je vsaka pripoved o izkušnji 
bolezni pomembna.   
 
Raziskava bo potekala v obliki pogovora. Pogovor bom v dogovoru s sogovornikom posnela 
in nato prepisala. Identiteta sogovornikov, s katerimi bom opravila razgovore, ne bo razkrita, 
vsebino pripovedi, ki mi jo boste posredovali, pa bom uporabila izključno za namene 
raziskave. 
Če poznate še koga, ki bi bil pripravljen sodelovati v raziskavi in je oseba z epilepsijo, 
prosim, da mu posredujete ta dopis.  
 
Če ste se odločili sodelovati v raziskavi, mi, prosim, pišite na elektronski naslov: 
prekmure@gmail.com  
ali na naslov: 
Simona Šemen 
Ljubljanska cesta 9a  
1241 Kamnik. 
Lahko me tudi pokličete na telefon: 031 715 359.  
 
Lepo pozdravljam  
mag. Simona Šemen 
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9.3 Priloga 3: Okvirne teme za sestavo zgodbe o bolezni (priloga vabilu za sodelovanje) 
OKVIRNE TEME (VPRAŠANJA) ZA SESTAVO ZGODBE O BOLEZNI 
 
Pripovedi (zgodbe) so del našega vsakdana in ljudje si dogodke, izkušnje in spomine 
pripovedujemo v obliki zgodb. Skozi zgodbe predelujemo svojo preteklost in se soočamo s 
prihodnostjo. Pripoved potrebuje pripovedovalca in poslušalca, brez tega ne obstaja. 
Pripovedovalec izbere in se odloči kaj bo povedal, poslušalec pa povedano skuša razumeti in 
interpretirati v okviru svojih zmoţnosti. Vsaka pripoved je enkratna in vsak poslušalec jo 
razume po svoje. V raziskavi sem se odločila, da bom poslušala zgodbe bolnikov z epilepsijo. 
Ţelim, da poveste (napišete) svojo zgodbo o bolezni kot ste jo sami doţiveli in jo še 
doţivljate, z vsemi teţavami, razočaranji in pričakovanji, ki ste jih izkusili kot kronični 
bolnik z epilepsijo.  
Spodnja vprašanja naj vam sluţijo zgolj za oporo, da boste laţje sestavili zgodbo. Vsaka 
pripoved ima začetek, vsebino in konec. Ker ste pripovedovalci je na vas, da se odločite, 
kako boste oblikovali zgodbo, kaj boste vanjo vključili in kaj boste izpustili. Zahvaljujem se 
vam, da ste pripravljeni svojo zgodbo deliti z mano, sama pa se bom potrudila biti dober 
poslušalec (bralec). 
 
1. DIAGNOZA 
- Ali se spomnite, kdaj ste imeli prvič epileptični napad? Na kaj ste najprej pomislili?  
- Kdaj ste izvedeli za diagnozo?  
- Ali ste novico o vaši bolezni povedali doma, sošolcem, prijateljem, v sluţbi? Kako in kdaj 
ste novico o vaši bolezni povedali doma, sošolcem, prijateljem, v sluţbi? Kako so se ljudje, 
ki ste jim povedali novico o vaši bolezni odzvali?  
- Kdo vam je na začetku bolezni stal najbolj ob strani in na kakšen način? Kdaj in kako ste 
povedali otrokom (če jih imate), da imate epilepsijo? Kako so otroci reagirali na novico, kako 
so sprejeli vašo bolezen?  
- Ali se je zaradi vaše bolezni v vaši druţini kaj spremenilo? Kaj in na kakšen način? 
- Ali ste sami poiskali informacije o bolezni? Kako in kje ste jih poiskali? 
 
2. ZDRAVLJENJE 
- Na kakšen način vam je zdravniško osebje povedalo, da ste zboleli za epilepsijo? Ali so 
vam zdravniki dali natančnejša pojasnila o epilepsiji? Ali so vam pojasnili, kako bo potekalo 
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zdravljenje? Kakšen odnos so do vas imeli zdravniki, medicinske sestre in drugo osebje v 
bolnišnici? Kako se spominjate obiskov pri zdravniku? Ali ste se poskušali pogovarjati z 
drugimi bolniki, ste jim povedali za svojo diagnozo?  
- Kako pogosto imate epileptični napad? Kako poteka zdravljenje? Ali se vam je v zvezi s 
tem kaj posebno vtisnilo v spomin? 
 
3. SAMOPODOBA 
- Ali ste se zaradi bolezni morali čemu odpovedati (dejavnosti, hobiju, športu)? Kaj najbolj 
pogrešate? 
- Ali ste zaradi bolezni spremenili svoj način ţivljenja? Kako ste ga spremenili? 
- Kako gledate nase kot na kroničnega bolnika z epilepsijo? Ali bolezen "obvladujete"?  
- Ali pred napadom zaznate, da boste imeli napad? Kako to zaznate in kako ravnate? 
- Kaj v zvezi z epilepsijo vas najbolj skrbi? Ali menite, da lahko na to vplivate? Kako? 
- Ali menite, da ste naredili vse kar ste lahko, da bi zmanjšali pogostnost napadov? Kaj bi še 
lahko naredili?  
 
4. ODNOSI 
- Ali se je zaradi epilepsije spremenil vaš odnos s partnerjem, sošolci, člani druţine, 
sodelavci? Na kakšen se je spremenil? Kako ste se ob tem počutili? 
- Ali se vam zdi, da so zaradi vaše bolezni drugi spremenili svoj odnos do vas? Zakaj tako 
menite? Kako se to izraţa? Kako ste vi to prenašali?  
- Ali ste zaradi bolezni imeli teţave pri iskanju zaposlitve? Ali ste delodajalcu povedali, da 
imate epilepsijo? Kako se je odzval? Ste zaradi bolezni imeli teţave v sluţbi? Ali ste 
sodelavcem povedali, da imate epilepsijo? Kako so se odzvali? 
- Ali ste imeli kdaj napad v javnosti (v sluţbi, na cesti, v trgovini...)? Kako se je okolica 
odzvala? So vam mimoidoči pomagali? Kako so vam pomagali? Kako ste se počutili po 
epileptičnem napadu, ki se je zgodil v javnosti? 
- Ali pri sklepanju novih prijateljstev poveste, da imate epilepsijo? Ali znancem pojasnite, 
kako morajo ravnati, v primeru, da boste imeli napad? 
- Ali ste vključeni v kakšno zdruţenje, društvo, ki vključuje bolnike z epilepsijo? Zakaj ste se 
oziroma se niste vključili? Kako vam druţenje in izkušnje drugih bolnikov pomagajo pri 
premagovanju bolezni?  
- Ali obţalujete, da ste z boleznijo seznanili sošolce, prijatelje, znance, sodelavce? Bi danes 
ravnali enako? Kakšni so razlogi za to?  
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5. OSVEŠČENOST  
- Ali menite, da so zakonske omejitve pri poklicu, v prometu itd., ki jih imajo bolniki z 
epilepsijo upravičene? Ste zaradi omejitev bili kdaj prikrajšani? Na kakšen način? 
- Ali menite, da so ljudje zadosti osveščeni o epilepsiji? Kakšne so vaše izkušnje? Kaj 
predlagate, da bi se moralo spremeniti?  
 
Ime in priimek 
Leto rojstva 
Naslov 
Starost 
Izobrazba 
Poklic 
Spol 
Stan: samski, v izvenzakonski skupnosti, poročen, ločen, ovdovel 
Leto, ko ste zboleli za epilepsijo:  
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9.4. Priloga 4: Soglasje k sodelovanju v raziskavi 
Raziskava: Raziskava bolnikovih izkušenj o ţivljenju z epilepsijo 
 
1. Vabljeni ste k sodelovanju v raziskavi bolnikovih izkušenj o ţivljenju z epilepsijo, ki jo 
mag. Simona Šemen izvajam v okviru doktorske naloge. Raziskava poteka v okviru 
doktorskega študija na Fakulteti za druţbene vede Univerze v Ljubljani, smer socialna in 
politična antropologija pod mentorstvom izr. prof. dr. Mojce Ramšak. Namen raziskave je 
zbrati pripovedi o bolezni kroničnih bolnikov z epilepsijo. Na podlagi analize zgodb bom 
preučevala vlogo in pomen pripovedi pri soočanju s kronično boleznijo in vpliv bolezni 
na ţivljenje oseb z epilepsijo.  
  
2. Če se odločite za sodelovanje v raziskavi, bo vaša naloga povedati zgodbo o poteku in 
doţivljanju bolezni epilepsije. Pogovor bo predvidoma trajal 1-2 uri, za udeleţbo v 
raziskavi ne boste prejeli nobenega nadomestila. 
 
3. Udeleţba v raziskavi ne prinaša posebnih tveganj, prav tako pa tudi ne prinaša posebnih 
koristi z izjemo znanja in izkušenj, ki jih boste pridobili v okviru sodelovanja.  
 
4. Vaše sodelovanje v raziskavi je v celoti prostovoljno in ga lahko kadarkoli prekinete brez 
posledic. 
  
5. Storila bom vse, da zaščitim vašo zasebnost. Zapisi vaših izkušenj in spremljajoči 
demografski podatki bodo shranjeni pod raziskovalno šifro. Javno bo objavljena le analiza 
zgodb v doktorski disertaciji. Vaša identiteta v nobenem primeru ne bo razkrita. 
 
6. V primeru morebitnih dodatnih vprašanj se lahko obrnete na Simono Šemen, Ljubljanska 
cesta 9a, 1241 Kamnik, tel.: 031 715 359, e-naslov: prekmure@gmail.com. 
 
S podpisom jamčim, da sem izjavo prebral/-a in da sem dobil/-a priloţnost za postavitev 
vprašanj v zvezi z raziskavo. Potrjujem svojo privolitev za udeleţbo v opisani raziskavi, 
»Raziskava bolnikovih izkušenj o ţivljenju z epilepsijo« ter dovolim uporabo rezultatov v 
pedagoške in znanstveno-raziskovalne namene.  
 
 
______________________________________________________                 
________________________ 
Ime, priimek in podpis udeleţenca                                                                                 Datum 
 
 
______________________________________________________                 
________________________Ime, priimek in podpis izvajalca raziskave                                                                    
Datum 
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9.5 Priloga 5: Okvir kodiranja: Značilnosti in posledice bolezni 
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9.6 Priloga 6: Okvir kodiranja: Socialni stiki in odnosi OZE 
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